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RESUMO

RABELO, Patricia Njaim Coury, M. Sc., Universidade Federal de Vicosa, julho de
2008. A reforma psiquiétrica brasileira e suas repercusses nas familias de
camada popular: um estudo de caso em Vicosa/MG. Orientadora: Neide Maria
de Almeida Pinto. Co-orientadoras: Ana Louise de Carvalho Fiuza e Sheila Maria
Doula.

Esta pesquisa buscou compreender como as familias de camada popular
respondem as demandas de provimento de cuidado e a convivéncia cotidiana com o
portador de transtorno mental, a partir do Movimento de Reforma Psiquiatrica
Brasileiro. O objetivo geral que norteou a presente pesquisa foi analisar as
repercussdes socioeconémicas e subjetivas trazidas pela Reforma Psiquiatrica
Brasileira sobre as familias de camada popular que tem entre seus membros o
portador de transtorno mental (PTM). Especificamente buscamos caracterizar o perfil
socioecondémico do grupo familiar, do portador de transtorno mental e de seu
principal cuidador; analisar como as familias reconhecem e elaboram o transtorno
mental do seu familiar; compreender as modificagdes ocorridas nas relaces do
grupo familiar, especialmente as que se referem as mudancas nos papéis familiares,
decorrentes da eclosdo do transtorno mental; caracterizar as estratégias de
organizacdo e as dinamicas utilizadas pelas familias de camadas populares que tém
um de seus membros com transtorno mental, para produzirem os cuidados cotidianos
ao portador de transtorno mental (PTM); analisar o papel do Centro de Atencéo
Psicossocial (CAPS) na relacdo da familia com o portador de transtorno mental;
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analisar o papel das redes sociais no provimento de cuidados ao portador de
transtorno mental e ao grupo familiar no municipio de Vigosa/ MG. A revisao
bibliografica foi dividida em quatro capitulos tedricos: contextualizacdo do panorama
politico-econémico do Brasil para melhor compreensdo das medidas tomadas pelo
Estado na reorientacdo das politicas sociais e de saude; reconstrugdo do percurso
tedrico e cronologico das modalidades de assisténcias no campo da saude mental,
delineamento da trajetoria do movimento antimanicomial e da reforma psiquiatrica;
contextualizacdo socio-histdrica da relacdo da familia com o portador de transtorno
mental; relacdo entre familia, Estado e reproducdo social, contemplando ainda
estudos sobre cuidados familiares, redes sociais e constru¢do social do papel da
mulher. A pesquisa foi realizada em uma abordagem quanti-qualitativa utilizando a
estratégia do estudo de caso e tendo como técnicas de coleta de dados o questionario
semi-aberto, as entrevistas semi-estruturadas, a anélise documental e a observag&o.
Foi realizada junto as familias de camada popular gque possuiam portador de
transtorno mental adulto em atendimento junto ao Centro de Atencdo Psicossocial
(CAPS), servigo de salde mental de natureza publica e gratuita, do municipio de
Vicosa — MG. A amostra foi composta por vinte e cinco familias para aplicacdo do
questionario. Dentre estas, selecionamos dez familias, com diferentes organizactes
familiares para a realizacdo da entrevista. InformacOes oriundas dos questionarios
foram analisadas e reduzidas a termos descritivos, sendo posteriormente
quantificadas por meio de distribuicdo de frequéncia. InformacGes originadas das
entrevistas e diarios de pesquisa foram analisadas tendo como referéncia a
abordagem qualitativa, através da qual buscamos descrever e interpretar como as
pessoas agem e atribuem sentidos as suas experiéncias, destacando diferencas
significativas entre as falas dos respondentes. Para isso 0s depoimentos foram
agrupados conforme as questdes da entrevista e buscamos aprofundar a compreenséao
das questdes investigadas atraves de uma leitura compreensiva das mesmas. Foi
constatado que as familias de camada popular, na condicdo de parceira nos cuidados
ao portador de transtorno mental, tém sido sobrecarregadas no aspecto socio-
econémico e emocional. Os resultados confirmaram o pressuposto de que a provisao
de cuidados ao portador de transtorno mental ainda é encargo feminino e que tanto a
convivéncia quanto a provisao de cuidados gera sobrecarga emocional e financeira
para o cuidador, dificulta a insercdo no mercado de trabalho e traz dificuldades para
o relacionamento do grupo familiar.
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ABSTRACT

RABELO, Patricia Njaim Coury, M. Sc., Universidade Federal de Vigosa, July of 2008. The
brazilian psychiatric reformation and its effects on families of popular class:
a case study in Vicosa/MG. Adviser: Neide Maria de Almeida Pinto. Co-advisers: Ana
Louise de Carvalho Filza and Sheila Maria Doula.

This study has sought to understand how the families of popular class respond
to the demands of providing for the care and daily living with the bearer of mental
disorder, from the Movement of the general goal that has guided this study was to
analyze the socioeconomic and subjective impact brought by Brazilian psychiatric
reformation on the Brazilian popular family that has among its members the bearer of
mental disorder (PTM). Specifically we has sought to characterize the socioeconomic
profile of the family group, the bearer of mental disorder and their principal
caregivers; examine how the families recognize and elaborate the mental disorder of
his family member; understand the changes occurred in relations of the family group,
especially those relating to changes in family roles, arising from the outbreak of
mental disorder; characterize the strategies of organization and dynamics used by
families of popular class who have one of its members with mental disorder to
produce the daily care to the bearer of mental disorder(PTM); examine the role of the
Center for Psychosocial Care (CAPS) in connection with the bearer of the family of
mental disorder; examine the role of social networks in providing care to the bearer

of mental disorder and to the family group in Vicosa/MG. The review was divided

Xix



into four theoretical chapters: contextualization of the political-economic landscape
of Brazil to better understanding of the measures taken by the state in the
reorientation of social and health policies; reconstruction of the theoretical and
chronological route of the modality of assistance in the field of mental health,
delineation of the trajectory of motion antimanicomial and of the psychiatric reform,
socio-historical contextualization of the family relationship with the bearer of mental
disorder; relationship between family, state and social reproduction, even
contemplating studies on family care, social networks and social construction of the
role of women. The study was conducted in a qualitative-quantitative approach using
the strategy of the case study and taking as data collection techniques semi-open
questionnaire, semi-structured interviews, the documentary analysis and observation.
It was conducted with the families of popular class who had adult bearer of mental
disorder in care with the Center for Psychosocial Care (CAPS), mental health
service of public and free nature, of the district of Vigcosa-MG. The sample consisted
of twenty-five families for implementation of the questionnaire. Among these, we
select ten families, families with different families’organizations to carry out the
interview. Information from the questionnaires were reviewed and reduced to
descriptive terms, and then quantified by means of distribution of frequency.
Information generated from interviews and diary research were analyzed based on
the qualitative approach, through which we seek describe and interpret how people
act and give directions to their experiences, highlighting differences between the
speech of respondents. For this the testimonies were grouped according to the
questions of the interview and we seek to deepen the understanding of the issues
investigated through a comprehensive reading of them. It was found that the popular
class families, in condition of partner in the care of the of the bearer mental disorder,
have been overloaded in the socio-economic and emotional aspect. The results
confirmed the assumption that the provision of care to the bearer of mental disorder
is still a female charge and both the cohabitation as the provision of care creates
emotional and financial overload for the caregiver, makes it difficult to enter the

employment market and brings difficulties to the relationship of the family group.
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1. APRESENTACAO DO TRABALHO

1.1. O problema, a justificativa e a hipotese

O problema investigativo proposto nesta pesquisa se construiu a partir de
reflexdes relativas as politicas publicas na area da saude, especificamente as
transformac6es ocorridas na atencdo psiquiatrica brasileira ao longo dos ultimos anos
e seus impactos nas familias de camada popular. Nesse contexto se desenvolve a
reforma da assisténcia psiquiatrica brasileira — que prevé a extin¢cdo dos manicémios
e a progressiva implantacdo de servigos e modelos substitutivos ao hospital
psiquiatrico — em que os cuidados com o portador de transtorno mental passam a ser
remetidos diretamente a comunidade, com o propésito de ndo mais exclui-los do seu
meio de contato afetivo-social. No entanto, ao remeter o cuidado para a competéncia
comunitaria, as familias de camada popular, ja penalizadas pela crise fiscal do Estado
e pela reorientacdo das politicas publicas, segundo ideario neoliberal, tendem a ficar
ainda mais sobrecarregadas mediante 0s processos de desinstitucionalizacdo
psiquiatrica. Nesse sentido, tivemos por pretensdo compreender as implicacGes
trazidas pela Reforma Psiquiatrica Brasileira para as familias de camada popular que
tém entre seus membros pessoas com transtorno mental. Entendemos que essas
transformagfes impuseram novas organizacdes e dindmicas as familias de camada

popular, residentes no municipio e na microrregido de Vicosa, Minas Gerais, e que



convivem com o portador de transtorno mental adulto, usuario do Centro de Atencéo

Psicossocial* (CAPS) do referido municipio.

O interesse por essa tematica reside na minha préatica profissional no campo
da satde mental®. Ter tido a oportunidade de coordenar a area da satide mental em
um municipio da regido metropolitana da grande BH e trabalhar com a clinica da
psicologia em um ambulatorio especializado de satde mental em um bairro pobre do
referido municipio foi, como todo desafio, uma convocagdo ao crescimento
profissional e pessoal. Mobilizada pelas véarias questBes teoricas que tal pratica
suscitou, tive a oportunidade de ampliar meu conhecimento profissional,
transformando minhas inquietagdes em objeto de estudo e me inserindo em um curso
de Especializagio em Salde Mental da Escola de Salde Pdblica de Minas Gerais®
(ESMIG). A época deste trabalho, 0 municipio estava em fase de estruturacio e
implantacdo de novos servicos em salde mental para atender o sujeito portador de
transtorno mental em consonancia com a Reforma Psiquiatrica. Muitas das questdes
trabalhadas aquela época, para adequacdo da pratica profissional as reformas,
estavam voltadas para o paciente, seu transito na rede de servicos do municipio,
reorientacdo do modelo assistencial, reformulacdo do papel dos técnicos, reabilitacéo
psicossocial e cidadania do portador de transtorno mental, desprezando, em certa
medida, a familia do paciente. Ndo se pode negar que houve um saldo positivo
gerado a partir do breve contato que, a partir da reforma, passou a se estabelecer com
os familiares dos pacientes. No entanto, esse contato ndo nos possibilitou, enquanto
profissionais da satde, maior compreensdo das dificuldades que eram impostas as
familias, mediante a ecloséo do transtorno mental e a convivéncia com o portador. A

1 O Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) é uma unidade de salide mental local que deve oferecer
atendimento de cuidados intermediérios entre o regime ambulatorial e a internacéo hospitalar, através
de equipes multidisciplinares onde a assisténcia ao portador inclui atendimentos clinicos que visam
sua reinsercdo social (Portaria 224 - Ministério da Sadde - ANEXO I1). E uma das unidades, assim
como os Nucleos de Atencdo Psicossocial (NAPS), que integram os modelos substitutivos ao hospital
psiquiatrico. Em Vigosa, o CAPS atende também as cidades da microrregido, conforme detalharemos
em outro capitulo.

2 Campo da satde mental é como um campo de préaticas e ndo em termos individuais e incorrendo na
avaliagio do grau de saude mental do individuo. E campo que congrega disciplinas “psi” (psicologia,
psicanalise e psiquiatria), praticas clinicas, técnicas, assistenciais e politicas. Campo ndo delimitado
cientificamente; sem um cédigo de ética restrito; sem um objeto de estudo delimitado e, também, com
um corpo tedrico e conceitual indefinido. Nesse campo, o viés institucional e politico caracteriza a
salde mental como campo da satde publica, em que o trabalhador ou técnico da salde mental tera
interesse especial pela subjetividade (CIRINO, 1998).

% O curso de Especializagdo em Satde Mental da Escola de Satde Publica de Minas Gerais (ESMIG) é citado
como uma iniciativa positiva e estratégica no processo de transformacdo da assisténcia psiquiatrica para colaborar
na producdo de “novas formas de pensar, trabalhar e lidar com os pacientes e com as instituictes”
(AMARANTE, 1998).



impressdo que ficou foi a de que a percepcdo dos profissionais das dificuldades
vividas pelas familias eram secundarizadas, pouco exploradas e, muitas vezes,
limitadas a observacao das queixas desse grupo. Assim, a familia ocupava a cena dos
atendimentos apenas como coadjuvante, mas ndo como uma protagonista merecedora
de apoio e orientacdo adequadas e condizentes com a historia que lhe envolvia
diretamente. Analisando, pois, minha atuacdo profissional aquela época, minha
atencdo também esteve voltada para as demandas dirigidas ao sujeito portador do
transtorno mental®, desconsiderando, em certa medida, o contexto, as especificidades
e dificuldades do grupo familiar ao qual ele se inseria.

Essa incursdo profissional feita aquela época, como todo processo de
conhecimento, trouxe-me algumas respostas, mas novas perguntas surgiram, e outras
tantas questdes tedricas ficaram adormecidas. Recentemente, com minha mudanca de
domicilio para Vigosa e entrada para o programa de mestrado, que tem por objeto a
instituicdo familiar, uma dessas questdes despertou e me direcionou na busca de um
olhar cientifico para melhor compreender os impactos da Reforma Psiquiatrica na
familia do portador de transtorno mental. Essa lacuna revelou-se de forma mais
contundente a partir dos novos direcionamentos trazidos pelo Movimento da
Reforma Psiquiatrica, quando a énfase passou a ser dada nos servigos comunitarios
de saude mental, em periodos mais curtos de hospitalizacdo, e a familia do portador
de transtorno mental passou a assumir a posicao de principal provedora de apoio e
cuidado aos seus portadores. Nesse sentido, a instituicdo familiar coloca-se como
uma das bases de sustentacdo da Reforma Psiquiatrica. Por esse motivo, acreditamos
que uma avaliacdo relacionada a Reforma Psiquiatrica Brasileira e ao processo de
desinstitucionalizacdo — a extingdo do manicébmio e a criacdo de servigcos
substitutivos — deve perpassar também pela familia do portador e pelos

* Neste estudo, compartilhamos e adotamos como Rosa (2003) o termo portador de transtorno menta, pelo
carater implicito de mutacéo e pelo fato de que secundariza o transtorno mental e resgata o sujeito envolvido na
condicao de enfermo (...) traz um carater psicossocioldgico, dinamico,mutavel diferente do termo doenga mental,
muito embora ndo seja menos controvertido do que este Ultimo. .Na literatura, outros termos também séo
adotados Lobosque (2001) utiliza a expressdo portador de sofrimento mental pela rejeicdo ao termo doente
mental e pela crenga de que o trabalho consiste em retira-lo da condicéo passiva de portador. Gongalves e Sena
(2001) utilizaram a expressdo doenca mental, por avaliar que o termo resume a no¢do de doenca ainda
predominante e traduz a idéia de existéncia sofrimento do sujeito em relagdo ao corpo social assim como a
nog¢do de sofrimento psiquico. Transtorrno mental ou doenga mental séo alteragBes do funcionamento mental,
ainda sem causa especifica precisa — fatores biologicos, psicoldgicos e socioculturais favorecem sua ocorréncia.
Estados de depressdo, de mania, ansiedade exagerada e fobia sdo alguns exemplos. Ha também um grupo de
transtornos mentais psicéticos que implicam perda da diferenciacdo entre mundo imaginério e real, apresentando
sintomas como alucinaces e delirios. Causam, em graus variados, prejuizo ao desempenho do individuo na
familia, no trabalho, nos estudos, na vida pessoal e, da mesma forma, geram incapacidade e padecimento. Com
um diagndstico e tratamento adequado, tais condigfes podem ser minimizadas (CID-10, 1988).
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desdobramentos que essas politicas tiveram sobre o grupo familiar. No entanto, como
a “familia” ndo € uma instituicdo univoca e assume varias configuracdes, a depender
do grupo ao qual nos referimos, ela serd impactada de diferentes formas pelo
movimento da Reforma Psiquiatrica, pois existirdo diferentes formas de cuidar do

portador de transtorno mental.
Na tradicdo basagliana® — tida como um dos movimentos criticos & tradicdo

psiquiatrica e fonte de inspiracdo para a Reforma Psiquiatrica Brasileira —, a familia é

percebida:

No cerne das condi¢cdes de reproducdo social do portador de
transtorno mental, a medida que é vista como um sujeito que
procura reconstruir relagdes cotidianas, criar novos sentidos,
manter e fortalecer lacos de sociabilidade (AMARANTE apud
ROSA, 2003, p. 67).

Na perspectiva basagliana, a familia passa a ser compreendida de forma mais
abrangente e positiva em suas possibilidades, potencialidades e recursos,
demarcando uma diferenca de olhar em relacdo as teorias anteriores que excluiam e
culpabilizavam o grupo familiar pelo adoecimento de um dos seus membros. A partir
da experiéncia basagliana, e sua influéncia na Reforma Psiquiéatrica Brasileira, passa-
se a considerar o “protagonismo da familia” (ROSA, 2003). Nesse protagonismo,
segundo Rosa (2003) o grupo familiar passa a figurar como um novo ator no cenario
da reforma e ndo apenas como objeto causador da doenca ou objeto passivel de
intervencdo psiquiatrica. A familia passa a ser vista como parceira e agente de
transformagéo da nova forma de cuidar da loucura. A loucura, por sua vez, conforme
a autora supracitada, passa a ser tratada ndo mais na exclusdo e isolamento, mas na
tolerancia em relacdo as diferencas e ao convivio cotidiano. Acreditamos que tal
modelo de parceria se funda num modelo idealizado de familia, cuja instituicdo é
vista, por si mesma, capaz de garantir cuidado aos seus membros portadores de

algum transtorno mental.

% Entre 0s movimentos criticos a tradicdo psiquiatrica, temos a importante experiéncia iniciada por Franco
Basaglia, dai a tradicdo basagliana, no manicdémio de Goritzia, década de 1960, na Italia, e continuada pelo
movimento de Psiquiatria Democrética Italiana (PDI). De acordo com Amarante (1998), a PDI leva a cena
politica a impossibilidade de mudar a assisténcia sem reinventar o territério das relacdes entre cidadania e
justical, tendo exercido forte influéncia sobre o processo de transformagao da assisténcia psiquiatrica no Brasil,
iniciado nos Ultimos anos da década de 1970. Trataremos mais detalhadamente desse assunto ao
contextualizarmos a trajetéria da Reforma Psiquiatrica Brasileira.



A partir deste estudo, buscamos problematizar esse direcionamento, pois
acreditamos que nao se pode generalizar um modelo ou idealizar uma instituicdo de
tamanha complexidade, assim como ndo se deve também esquecer das diversas
formas de organizacdo familiar, dos diversos modelos de familia e da posi¢do que
esse grupo ocupa na estrutura social, pois s@o dessas particularidades que advém as
reais possibilidades e limita¢6es da familia para exercer a funcdo de cuidar que lhe é
destinada.

O entendimento da familia como parceira e protagonista da transformacéao da
assisténcia e cuidados ao portador de transtorno mental despontou, nas Gltimas
décadas, com a Reforma Psiquiatrica, consolidando-se no pais com a proposta de
transformar o modelo assistencial em saude mental, e coincidiu com as
transformagdes ocorridas na forma de o Estado se relacionar com a salde®.
Amparada, recentemente, pela Lei Federal 10.216" (ANEXO 1), que dispde sobre a
protecdo e os direitos das pessoas portadoras de transtornos mentais e redireciona o
modelo de assisténcia em salde mental no pais, a reforma vem avancando pelo
Brasil e seu ideério, difundindo-se de forma desigual em territério nacional. De
acordo com Delgado (2001), na maioria das regifes do Brasil o processo ainda é
lento, pois, muitas vezes, questdes politicas se sobrepdem as questdes de interesse da
populacédo, dificultando a implementacdo ou a falta de apoio aos novos servigos.
Diante desse quadro, ele analisa ser urgente a retomada do processo de reforma que
estabelece como prioridade que 0s novos servicos sejam instalados em municipios
com populacdo superior a 70.000 habitantes®.

A énfase na eliminacdo da pratica do internamento, baseada na justificativa
de que esta se colocava como uma forma de exclusdo social dos sujeitos portadores
de transtorno mental, trouxe a substituicdo do modelo manicomial por uma rede de

servicos de atencdo psicossocial e de base comunitaria. O novo lema: Por uma

® Destacamos esta coincidéncia porque a familia sera convocada a responder como parceira nos cuidados ao
portador de transtorno mental no momento em que o Estado deixa de ofertar uma prestacdo de servigos maior a
sociedade, a época das décadas de 1980 e 90, quando assume administracéo nos moldes do neoliberalismo.

7 Lei 10.216, conhecida como Lei da Reforma Psiquiatrica no Brasil, em vigéncia desde abril de 2001, vem
tramitando desde 1989 na esfera federal. Foi aprovada como Projeto de Lei 3.657 na Camara dos Deputados em
1991, tendo tramitado no senado e s6 em janeiro de 1999 foi aprovado um projeto substitutivo. Até entdo, o modelo
de assisténcia psiquiatrica no Brasil vigorava com base na legislacdo de 1934, que propunha a hospitalizacéo e o
asilamento do doente mental, objetivando, sobretudo, a seguranca da ordem e moral piblica.

8 E 0 caso de Vicosa, municipio-sede para esta pesquisa, cidade de médio porte e distante dos grandes centros, em
que o credenciamento do CAPS data de novembro de 2006, conforme informagBes da coordenadora do servigo.
Antes dessa data, o servico funcionava como Centro de Convivéncia, datando sua implementac&o do ano de 2003.
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sociedade sem manicomios® significou a construcdo de um modelo de cuidado e de
uma nova forma de lidar com a loucura (LOBOSQUE, 2001). Esse novo modelo
integrou o projeto de desinstitucionalizacdo, entendido como uma desmontagem e
desconstrucdo de saberes/ préaticas/ discursos comprometidos com uma objetivacdo
da loucura e sua reducéo a doenca (AMARANTE, 1998, p. 49).

A desinstitucionalizacdo, em conformidade com o conceito defendido pela
reforma, ndo se limitou a substituicdo do hospital por um aparato de cuidados
externos que abarcam, prioritariamente, questdes de carater técnico-administrativo,
como a aplicacdo e ampliacdo de recursos para a criacdo de servicos substitutivos ao
hospital, mas envolveu questdes relativas ao campo politico-juridico e sociocultural.
Estabeleceu o deslocamento da pratica psiquidtrica para a pratica de cuidado
realizada na comunidade, na qual a familia passa a se inscrever (GONCALVES;
SENA, 2001; DELGADO, 2001).

Para Delgado (2001), a questéo crucial da desinstitucionalizacdo “trata-se do
que poderiamos designar como sendo a progressiva devolucdo a comunidade da
responsabilidade em relacdo aos seus doentes e aos seus conflitos” (grifo do autor).
Nessa devolucdo, Serapioni (2005) destacou que a unidade familiar, por ainda
exercer papel importante na provisdo de cuidado informal para seus membros e por
ser em seu contexto que se resguarda a salde e se convive com as doencas, €
reconhecida e transformada no primeiro nivel de atencdo a saude, constituindo o
cuidado familiar no alicerce desse cuidado comunitério. E baseado nessa premissa de
“familia parceira” que se instituiu a desinstitucionaliza¢éo, dando énfase aos servigos
comunitarios de saude mental e a diminuicdo do tempo de hospitalizacéo, levando as
familias a ocuparem a posi¢do de principais provedoras de cuidado e apoio ao
portador de transtorno mental.

Ainda se percebe, no entanto, certa confusdo quanto a proposta de
desinstitucionalizacdo. Goncalves e Sena (2001) apontaram que a referida proposta
tem sido confundida com “desassisténcia ou desospitalizacdo”, e essas concepgoes
acabam sendo representativas da racionalizacdo financeira e dos interesses
neoliberais do Estado. Sendo confundida com o simples ato de desospitalizar, sem
levar em consideragdo a complexidade envolvida no ato de cuidar, a

desinstitucionalizagdo pode trazer riscos de desassisténcia ao portador e a sua

% Esta é a palavra de ordem do Movimento Antimanicomial, ao definir sua posicio politica na critica a0 modelo
representado pelo hospital psiquiétrico, marcando uma ruptura com esse modelo e demarcando a necessidade dos
manicdmios como mecanismo de opressao, resultando dai a expressdo luta antimanicomial, que indica a concepcéo
de Reforma Psiquidtrica adotada pelo movimento (LOBOSQUE, 2001).
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familia, que se véem sem o0 apoio dos servicos substitutivos para auxilia-los no
provimento dos cuidados aos pacientes. Essas consequéncias sdo reflexos da
administracdo neoliberal que, “liquidando” com o Estado-providéncia e diminuindo a
producdo macica de servicos sociais, ampliou a demanda pela producéo de cuidados
no ambito familiar (VASCONCELOS apud ROSA, 2003). Tsu apud Cavalheri (s.d.)
também alertou para essa possivel “confusdo”, pelo fato de que o Estado, depois de
muitos anos assumindo a responsabilidade com o portador de transtorno mental,
como parte de um mecanismo de regulagéo social, ao desinstitucionalizar, faz que a
clientela dos servigos vivencie tal experiéncia como uma desobrigacdo do Estado,
diante de atividades que ele respondia no passado.

Essa concepcao de familia como parceira nos cuidados coincide, pois, com a
crise fiscal do Estado e a reorientacdo das politicas publicas pelo ideario neoliberal,
momento em que o Estado estd “devolvendo” as familias muitas fungdes
anteriormente por ele assumidas, além de Ihe demandar outras. E a reprivatiza¢io do
cuidado social, destacada por Vasconcelos apud Rosa (2003), quando, passada a fase
de ampliacdo e difusdo dos servigos sociais, 0 Estado, em crise, tende a se desobrigar
da reproducdo social e faz aumentar a demanda pela producao de cuidados no ambito
familiar. Em meio a esse panorama, a compreensdo da familia como parceira passa a
dar indicios ndo de sua emancipacdo, mas da sobrecarga a que se destina em nome
dessa parceria com o Estado, pois muitas questdes de ordem publica passam a ser
resolvidas na esfera privada (PEREIRA-PEREIRA, 2004). E o que Miotto (2004)
destacou como perda e sobrecarga de funcbes familiares, na perspectiva da idéia de
“familia esvaziada” ou “sobrecarregada” de funcdes, como forma de interpretacédo da
relacdo estabelecida entre Estado e familia na contemporaneidade e da desigual
divisdo de funcdes entre essas partes.

Além dessa divisdo desigual de funcdes entre o Estado e as familias, a esse
cenario acrescenta-se o fato de que unidades de servicos publicos deixam de ser
operacionalizadas em face da postura de retengédo de gastos do Estado. Mediante essa
situacdo, ndo se consegue implementar o apoio que é demandado pelas familias na
provisdo de cuidados com o portador de transtorno mental (ROSA, 2003;
SERAPIONI, 2005). Esse apoio, conforme revelou Rosa (2003), estd na divisdo do
tempo e da responsabilidade de cuidar entre a familia e os servigos de saide mental,
na possibilidade de receberem auxilio para elaborar as dificuldades subjetivas que
emergem da relacdo com o portador de transtorno mental, assim como descobrirem



possibilidades de suporte entre as préprias familias atendidas pelo servigo para
defesa e a luta contra a discriminacédo da loucura.

Diante da ndo-implementacdo ou insuficiéncia de recursos comunitarios para
atender as multiplas demandas dos pacientes, Bandeira e Barroso (2005) indicaram
que as familias tém sido diretamente afetadas e sobrecarregadas ao desempenharem a
funcdo de cuidado e apoio aos pacientes sem, no entanto, estarem preparadas para
desempenhar tais funcbes. Autores como Melman (2006) e Bandeira e Barroso
(2005) utilizaram, inclusive, o conceito de sobrecarga familiar (family burden) para
demarcar tanto os encargos fisicos, emocionais e financeiros que os familiares se
submetem ao lidar com esse tipo de adoecimento quanto para representar o
significado da convivéncia em termos de importancia subjetiva, material e social.
Dados do Ministério da Saude informam que em nivel mundial, entre as 10 doencas
que geram maior sobrecarga e mais incapacitam, cinco delas sdo de natureza
psiquiatrica (BRASIL, 1999).

A assisténcia ao grupo familiar é sugerida na literatura porque a emergéncia
do transtorno mental, exceto em casos de historias pregressas na familia, ndo é um
fato esperado, constituindo-se em um momento critico para o grupo familiar. Souza
et al. (2002), ancoradas em Romanelli (1997), destacaram, inclusive, que, em
familias em que a pobreza é acentuada, um terceiro momento critico' é acrescentado
ao ciclo de desenvolvimento delas, que ocorre quando elas “passam a conviver com a
doenca mental, pois esta, comumente, reduz os rendimentos e gera conflitos que
atingem as relacdes entre seus membros e entre estes e o dominio publico”. De
acordo com Melman (2006), a eclosé@o do transtorno e as suas consequéncias podem
gerar e agravar as dificuldades e os conflitos do cotidiano vividos pelo grupo
familiar, indicando que tanto o portador quanto o familiar precisam de ajuda para
conviver e lidar com a enfermidade mental. A dependéncia financeira do familiar
portador de transtorno mental, mediante a sua incapacidade de trabalhar, 0s custos
com remédios, a necessidade de cuidados diarios, assim como a tensdo e inseguranca
dos familiares devido aos riscos de crise e ao despreparo para lidar com a situacao,
sdo alguns indicativos de que tanto o paciente quanto a sua familia precisam de apoio
e cuidado. Assim, apesar da necessidade evidente de acompanhamento as familias

que tém um (ou mais) de seus membros com transtorno mental, estudos destacam

19 Os outros dois momentos criticos s&0, respectivamente, a fase inicial do desenvolvimento doméstico, com
maiores demandas de cuidados pelos filhos e a fase final desse ciclo, que se inicia com a morte de um dos cdnjuges
(SOUZA etal., 2002).



que o oferecimento de ajuda destinada ao doente e a sua familia nem sempre foram
direcionados as suas reais necessidades, mas conformados em atender aos interesses
da ordem vigente'*, tendo, por esse motivo, decorrido em exclusdo, culpabilizacdo e
mudancas no estilo de vida das familias em face da relacdo que a sociedade e a
psiquiatria estabeleciam entre o grupo familiar e o portador de transtorno mental
(ROSA, 2003).

De acordo com Souza e Scatena (2005), muitos profissionais trabalham com
as familias dentro de uma concepcdo idealizada desse grupo, sem compreender suas
especificidades e diversidades contextuais'®. Tal postura dificulta ou impede um
suporte adequado, a fim de transforma-la em parceira e objeto de cuidados em saude
mental. Tais fatos reafirmam a evidéncia de que tanto a assisténcia quanto as familias
necessitam ser repensadas para que se descubram possibilidades efetivas de apoio e
intervengédo (SOUZA; SCATENA, 2005).

Para Souza et al. (2002), é importante a atencéo as diversidades, pois, aléem de
os profissionais ndo terem uma Unica representacdo do que é familia, esta nem
sempre € considerada como unidade que tem dinamicidade propria, capaz de
responder, de diferentes formas, a mesma situacdo-problema, mesmo quando
pertencente a mesma classe social. Além da peculiaridade de cada familia no modo
de cuidar e de conviver com o transtorno mental, existem outras peculiaridades
referentes a propria classe social pertencente ao grupo familiar. Como indicou
Romanelli (1996), a condicdo de enfermo depende da sociedade e afeta a familia. Por
ndo ser a familia um grupo organizado de maneira Unica, as suas especificidades
devem ser levadas em consideracdo, como a sua propria inser¢cdo em uma classe ou
camada social, seu repertorio cultural e os diversos arranjos da unidade doméstica.
Apreender essas diversidades torna-se, entdo, relevante porque “o pertencimento
social e cultural da familia e cada uma das modalidades de sua ordenacdo
condicionam e delimitam as possibilidades de cuidados com a saude e de
atendimento a doentes” (ROMANELLI, 1996). S&o das especificidades existentes

! Esta idéia estd mais bem desenvolvida nos capitulos seguintes. Acredita-se que a forma de conceber, tratar e
enfrentar o transtorno mental € sdcio-historicamente construida e que a forma de a familia cuidar do seu “louco”
variou conforme a sociedade e a psiquiatria viam a loucura e a prdpria familia. Na atualidade, a familia é vista como
parceira, mas ja foi vista como culpada e responsavel pela eclosdo do transtorno mental. Dai nossa pretensdo em
analisar o transtorno mental enquanto elemento que imp&e mudangas no estilo de vida e nas funcdes das familias.
Dai também o questionamento diante da atual posicdo da familia como parceira nos cuidados ao portador de
transtorno mental.

12 Essas diversidades podem ser exemplificadas nos diferentes contextos das familias, como contextos diferentes de
renda, familias nucleares ou extensas, familias que ttm membro aposentado e familias em que as mulheres séo
chefes de familia, entre outros.



nos modelos de familia que advém as diversidades que, quando desapercebidas,
podem gerar equivocos e dificultar a implementacdo da assisténcia de forma
satisfatoria.

Quanto aos riscos de desassisténcia e, em casos extremos, de abandono ao
portador de transtorno mental, estes podem se dar, inclusive, dentro da propria casa
quando a familia ndo dispde de recursos econdmicos ou subjetivos para cuidar do
portador de transtorno mental. De acordo com Gongalves e Sena (2001), nem sempre
o grupo familiar esta “disponivel e, ou, disposto” aos cuidados com o doente mental
na dimensdo objetiva e subjetiva que tal cuidado requer, e 0 peso desse encargo
talvez ndo seja aceito de forma passiva pelas familias. Essa situacdo pode advir do
fato de que a subjetividade e singularidade tanto do doente quanto da familia e da
comunidade ndo sdo reconhecidas, assim como ndo sdo valorizadas as diversas
determinac@es socioecondmicas, politico-culturais e religiosas que rodeiam o grupo
familiar. De acordo com Gongalves e Sena (2001), as condicGes da familia para ficar
com o paciente ndo sdo explicitadas. Parte-se do principio, ha maioria das vezes, da
idéia de que a familia, porque é familia, tem essa condi¢cdo. No entanto, prover
cuidado é tarefa complexa. Implica reconhecer as necessidades e limitagdes da
pessoa de quem se cuida, aceitar tal tarefa e ter um minimo de traquejo e
conhecimento para exercer esses cuidados. De acordo com Loukissa apud Bandeira e
Barroso (2005), as familias foram incluidas no processo de desinstitucionalizacao
como uma fonte essencial de suporte dos pacientes sem terem, no entanto, nem o
conhecimento nem a prepara¢do necessarios para esse papel tdo importante.

O apoio aos servigos é necessario e destacado na literatura porque também
nessas Ultimas décadas, em razdo da administracdo do Estado e das politicas
recessivas que trazem desemprego e reduzem a assisténcia ao grupo familiar, as
familias das camadas populares® estdo passando por modificacdes em sua estrutura e
dindmica interna perante a necessidade de que mais membros se dirijam ao mercado
de trabalho. Assim, além das alteracfes na organizacao e dinamica familiar, em face

3 Nesta pesquisa, a categoria camada popular foi eleita porque tais familias ainda conservam algumas
especificidades e tendem a uma aproximagdo do modelo de familia burgués, apesar da adequacao
necessaria as suas reais condi¢les de vida. Possuindo um funcionamento peculiar, se pode perceber
nessas familias diferencas quanto aos papéis de género, arranjos familiares, vinculagdo entre trabalho
remunerado e trabalho doméstico, modos de organizacéo e estratégias de sobrevivéncia. Conforme
Amazonas et al. (2006), embora orientadas pelos ideais sociais vigentes em nossa época, terminam
por fazer tentativas de concilid-los com sua realidade de vida. Deste modo, estas organizacdes
familiares, ainda que sofram a influéncia dos valores transmitidos pelas demais camadas da
populacdo, diferem significativamente delas, pois necessitam desenvolver estratégias de
sobrevivéncia compativeis com suas condicdes de existéncia (AMAZONAS et al., 2003, p. 13).
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dos diversos arranjos familiares, da diminuicdo do tamanho das familias e da
crescente insercdo das mulheres no mercado de trabalho, observa-se também o
aumento dos niveis de desemprego, o rebaixamento salarial e a desregulamentacao
de direitos sociais, fatos esses que nos fazem refletir se a familia tem reais
possibilidades para cumprir com o papel que Ihe é exigido de “anteparo social”,
exercendo fungdes e cuidados que, sob o rotulo de parceria, sobrecarregam-na

(ALENCAR, 2004).
Ha ainda que se chamar atencdo para o fato de que a familia ndo é uma

entidade compacta e homogénea. Assim, quem, na familia das camada popular, ird
assumir os atuais encargos do cuidado cotidiano aos portadores de transtorno mental?
Pelo passado pregresso — em que ao homem eram destinados o espaco publico e a
provisdo material do grupo e as mulheres era reservado o espaco privado e doméstico
com todos os cuidados no ambito da reproducgéo social —, percebe-se que sdo nas
“mulheres” que se recaem os cuidados tidos como “naturais”. No entanto, além de
questionar essa naturalizacdo, percebe-se também que as inimeras reestruturacfes
(econdmicas, sociais, culturais, politicas etc.) trouxeram mudancas aos papéis e a
organizacdo da propria familia (que afinal, acredita-se, nunca tenham alcancado o
modelo ideal presente no imaginario popular). Conseqliéncia desses processos,
muitas familias atualmente vém sendo sustentadas e geridas por mulheres. No Brasil,
de um total de 44.795.101 pessoas responsaveis pelos domicilios, 11.160.635 sdo
mulheres'®, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), Censo
Demografico (2000). Assim, manter a antiga crenca de uma “vocagdo doméstica” e a
crenca na disponibilidade de cuidar das mulheres € manter uma visédo tradicional
num cenario contemporaneo, podendo dai advirem impasses. Nessa mesma
perspectiva, Romanelli (1996) destacou que a participacgdo crescente das mulheres no
mercado de trabalho, especialmente das esposas, vem dificultando cada vez mais os
cuidados com doentes na familia, acarretando tanto sobrecarga para elas quanto para
todos os membros, comprometendo a qualidade de vida do grupo familiar.

Assim, em meio a esse contexto de desinstitucionalizacdo da assisténcia
psiquiatrica, “o peso do cuidado pode recair sobre as familias pelo fato de que o uso

da internagdo psiquiatrica convencional € limitado ao estritamente necessario”,

140 nlimero de familias brasileiras chefiadas por mulheres cresceu quase 30% entre 1993 e 2003. Segundo a Sintese
dos Indicadores Sociais (2004), feita a partir de dados da PNAD para 2003, os casos de familias com mulheres como
a pessoa responsavel passaram de 22,3% para 28,8% entre 1993 e 2003.
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conforme destacou Rosa (2003). E pertinente a suposicio dessa autora, e avalia-se
que, mesmo em periodos de estabiliza¢do do quadro clinico, sem ocorréncia de crises
que demandem internagdo, o peso do cuidado pode recair sobre o grupo familiar,
mais especificamente sobre as mulheres, interferindo na dindmica familiar. Essa
interferéncia € percebida na sobrecarga das rotinas familiares, expressa pelas
alteracdes nas atividades rotineiras do grupo mediante as necessidades de cuidados
com horéario de medicacdo, alimentacéo, higiene; na sobrecarga financeira, resultante
das dificuldades do portador em manter um vinculo empregaticio, gastos com
medicacdo e, por vezes, até no impedimento de outro familiar ao trabalho mediante a
demanda de acompanhar e cuidar do portador; na sobrecarga em forma de doenca
fisica e emocional, que se expressa pelo aumento de solicitacdes a partir da alteracao
na dindmica familiar e pela falta de recursos para enfrentar a situacdo, culminando
em desgaste que evolui para manifestacGes de doenca em algum outro membro da
familia e, por fim, pelas alteracdes nas relacdes sociais e de lazer em conseqiiéncia
das outras sobrecargas (KOGA; FUREGATO apud CAVALHERI, s.d.).

Diante das sobrecargas e limitagdes que as situacdes de adoecimento trazem,
Andrade e Vaistsman (2002) avaliaram que, com muita freqiiéncia, a Unica
possibilidade de auxilio que as familias carentes contam para “aliviar as cargas da
vida cotidiana” sdo as redes sociais™ e, através delas, salde e solidariedade se
conectam. Para os referidos autores, a rede social na saude, principalmente quando se
referem a doencas cronicas que demandam agOes terapéuticas por tempo estendido,
como neste caso, apresenta influéncias positivas, pois tanto monitoram
comportamentos, chamando a atencdo do outro para mudancgas visiveis em seu
comportamento, quanto compartilnam cuidados e auxiliam em situagdes de crise,
oferecendo apoio as familias.

Mediante a evidéncia do papel central da familia nas politicas relativas a
Reforma Psiquidtrica e ao processo de desinstitucionalizacdo, ressalta-se a
necessidade de conhecer como as familias tém respondido a convivéncia e as
exigéncias de cuidados ao seu familiar portador de transtorno mental. Afinal, ao

ocuparem o lugar de protagonistas, entende-se, ancorado em Bandeira e Barroso

15 Trabalha-se em etapa posterior a conceituacao de rede social enquanto suporte familiar ancorado em Bott (1976) e
Rosa (2003). Para Bott (1976), de acordo com a densidade das suas relacdes é que a rede podera ser qualificada em
rede de malha estreita e de malha frouxa. Rosa (2003) destacou que a rede de malha estreita no meio urbano
possibilita o reconhecimento do portador de transtorno mental pela vizinhanca e permite, além do seu acolhimento, a
ajuda material.
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(2005), que esse maior envolvimento das familias no processo de
desinstitucionalizacdo revela, por um lado, mudanca positiva de atitude em relacéo a
elas, diminuindo o estigma a que foram submetidas por longa data quando a
orientacdo se pautava em teorias culpabilizantes dos familiares; por outro lado, o
grupo familiar tem sido sobrecarregado pelas dificuldades nos cuidados diarios e pela
falta de apoio dos servicos de saude mental. Acredita-se também que as familias de
camada popular, unidades de analise deste estudo, ao exercerem a funcdo de
cuidados ao portador, devam também receber atencdo e cuidados para com 0 seu
grupo familiar, pois “o potencial protetor e relacional aportado pela familia, em
particular daquela em situacdo de pobreza e excluséo, so € passivel de otimizacgéo se
ela prépria recebe atencdes basicas” (CARVALHO, 2002).

No Municipio de Vigosa, MG, onde se desenvolveu esta pesquisa, a Unica
unidade de atendimento publico a portadores de transtorno mental, vinculada ao
Sistema Unico de Saude (SUS), era o CAPS. De acordo com informacdes da
coordenadora desse servico no municipio®, o CAPS tinha registrado 1.025
prontuarios de pacientes, ndo sabendo informar, no entanto, quantos ainda estariam
vinculados & referida unidade'’. A estimativa era de que fossem feitos 200
atendimentos por més de um publico na faixa etéria variando de 16 a 67 anos, todos
provenientes de familias de baixa renda. Ainda de acordo com informac6es daquela
coordenadora, “os familiares recebem atencdo e cuidados junto a unidade quando
demandam através de procura espontanea, pois atualmente o CAPS nao disponibiliza
de atendimento especifico voltado aos familiares”. Esse comparecimento, segundo
ela, era mais frequente quando o seu familiar portador de transtorno mental precisava
de acompanhamento para iniciar ou manter os atendimentos; para esclarecer duvidas
quanto & medicacdo e conduta com o paciente; para as festas, comemoracdes e
eventos que o0 servigo promovia e para as assembléias bimestrais com os familiares,
momento em que eram discutidos assuntos de interesse das partes. A despeito dessas
informagdes, a coordenadora informou que até maio de 2007 ainda ndo havia sido
realizada nenhuma assembléia, e a justificativa para isso era o fato de “o servico

ainda estar em fase de estruturacdo”. Essas informaces, obtidas atraves de contato

18 Fonte: Heloisa de Castro. CAPS Despertar — Vicosa, 30 de maio de 2007. Entrevista concedida & pesquisadora.

7" A fim de ter uma nocdo mais precisa do niimero de pacientes atendidos (que difere do nimero de atendimentos),
remeteu-se ao projeto de extensdo do DED/UFV, junto ao CAPS, registrado sob n°. 593, onde consta que sdo
atendidos 56 pacientes por més. A amostra deste trabalho esteve, inicialmente, baseada nessa informagéo.
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preliminar com o servigo, evidenciam um relacionamento ténue entre as familias e o
CAPS e fazem emergir questionamentos quanto as atengdes e recursos que 0 grupo
familiar disponibiliza ao CAPS para poder prestar assisténcia aos seus portadores,
além da possivel sobrecarga que poderiam estar vivenciando.

Estudos apontam que as familias tém sido colocadas na posicao de principais
provedoras de cuidado e de assisténcia aos seus portadores (ROSA, 2003;
GONCALVES; SENA, 2001; CAVALHERI, s.d.; SERAPIONI, 2005; MELMAN,
2006; BANDEIRA; BARROSO, 2005). Ao remeter o cuidado para a competéncia
comunitéaria, as familias tendem a ser mais sobrecarregadas mediante 0s processos de
desinstitucionalizagéo, sobrecarga essa que pode impedir ou dificultar a provisao de
cuidados no &mbito domestico.

Diante dessa situacao, foram construidas as seguintes questdes, que nortearam
esta investigacdo: Como as familias, enderecadas diretamente a esta demanda e, em
especial as de camada popular, convivem e provéem os cuidados ao portador de
transtorno mental? Quem € o principal cuidador nessas familias? Qual a repercussao
emocional e econémica que o transtorno mental produz sobre a familia de classe
popular? Quais as modificagbes ocorridas nas relagbes do grupo familiar,
especialmente as que se referem as mudancas nos papéis familiares? Como as
familias se organizam para produzirem os cuidados cotidianos? De que forma essas
familias se relacionam com o Centro de Atencdo Psicossocial de Vigosa (CAPS)?
Qual a influéncia do CAPS na relacdo da familia com o portador de transtorno
mental? Qual o papel das redes sociais no provimento de cuidados ao portador de
transtorno mental e a sua familia?

Desse ponto de vista, 0 problema aqui investigado foi: “como as familias de
camada popular respondem as demandas de provimento de cuidado e a convivéncia
cotidiana com o portador de transtorno mental, a partir do movimento de Reforma
Psiquiatrica Brasileiro, no Municipio de Vicosa, MG?”.

Para responder ao problema, formularam-se as seguintes hipoteses:

1. A Reforma Psiquiatrica Brasileira que atribui as familias a condicdo de
parceira nos cuidados ao portador de transtorno mental gera sobrecarga emocional e
econbmica para as familias de camada popular, trazendo prejuizos econdmicos e de

insercdo no mercado de trabalho, acirrando conflitos familiares.
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2. Nas familias de camada popular, a provisdo de cuidados domésticos ao
portador de transtorno mental é encargo predominantemente feminino, sendo a
mulher quem mais sofre os impactos da Reforma Psiquiatrica Brasileira.

Diante desse cenario, torna-se relevante e justificAvel a realizacdo de
pesquisas que analisem a Reforma Psiquiatrica e as repercussdes dos cuidados ao
portador sob a 6tica dos familiares, em virtude das exigéncias de comprometimento
que recaem sobre a familia, alterando o papel e a trajetdria desta no processo de
desinstitucionalizacdo (LABATE, s.d.). A investigacdo dessa tematica é necesséaria
ainda, pois a literatura brasileira, apesar de destacar a importancia da assisténcia a
familia do portador de transtorno mental, como estratégia ou como parte do
tratamento, ndo apresenta freqliéncia de trabalhos que contextualizem os cuidados na
familia (GONCALVES; SENA, 2001). Souza e Scatena (2005) relataram que
reflexdes a respeito da assisténcia ao portador e as familias vém sendo introduzidas
na literatura pelo entendimento de que a desassisténcia ndo € a intencdo da reforma,
postura aqui compartilhada.

Este estudo estd em consonancia com a proposta do Programa de Pds-
Graduacgdo em Economia Familiar, na linha de pesquisa “Familia, politicas publicas e
avaliacdo de programas e projetos sociais”. Pretendeu-se poder contribuir para
ampliar a compreensdo a respeito das politicas publicas e de assisténcia psiquiatrica,
principalmente para a discussao referente a relagdo da familia com o portador de
transtorno mental no contexto de desinstitucionalizacdo. Ao pesquisar as implicacfes
da Reforma Psiquiatrica e sua proposta de desinstitucionalizacdo, trouxe-se ainda o
questionamento sobre a efetiva inclusdo da familia como ator social, com suas
possibilidades e limitacbes, nesse novo cenario complexificado que a nova

abordagem da loucura imprime a realidade social.

1.2. Os Objetivos da Pesquisa

O objetivo geral que norteou esta pesquisa foi analisar as repercussoes
socioecondmicas e subjetivas trazidas pela Reforma Psiquiatrica Brasileira sobre as
familias das camadas populares que tém, entre seus membros, o portador de

transtorno mental.
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E, especificamente, prop06s-se:

1. Caracterizar o perfil socioecondmico do grupo familiar, do portador de
transtorno mental (PTM) e de seu principal cuidador.

2. Analisar como as familias reconhecem e elaboram o transtorno mental do
seu familiar.

3. Compreender as modificacdes ocorridas nas relagdes do grupo familiar,
especialmente as que se referem as mudancas nos papéis familiares, decorrentes da
ecloséo do transtorno mental.

4. Caracterizar as estratégias de organizacdo e as dindmicas utilizadas pelas
familias de camada popular que tém um de seus membros com transtorno mental
para produzirem os cuidados cotidianos ao PTM.

5. Analisar o papel do CAPS na relacdo da familia com o portador de
transtorno mental.

6. Analisar o papel das redes sociais no provimento de cuidados ao portador

de transtorno mental e ao grupo familiar no Municipio de Vigosa, MG.

1.3. Apresentacdo do Trabalho

Este estudo foi estruturado em 12 capitulos. Neste primeiro, como ja esta
sendo observado, procurou-se mostrar como se deu a construcdo do problema
proposto pela pesquisa, as justificativas que o embasam e as hipoteses que serviram
como luzes provisoérias para iluminar o curso da pesquisa. Em seguida, delinearam-se
objetivos e demonstram-se quais foram os procedimentos tedrico-metodolégicos,
explicitando os passos do trabalho e indicando o contexto da pesquisa, populagéo e
amostra, 0s participantes do estudo e aspectos éticos da pesquisa; 0 método e as
técnicas de coleta e analise dos dados.

No segundo capitulo, buscou-se contextualizar o panorama politico-
econdmico do Brasil para identificar em que medida a logica da racionalizacdo
econémica vem modelando as “providéncias” do Estado na reorientacéo das politicas
sociais e de salde no pais. Teve-se como marco a instituicdo do estado burgués no
pais e procurou-se algar um breve v6o sob o cendrio dos governos brasileiros desde a
década de 1930 aos dias atuais.

No terceiro capitulo, a intencdo foi reconstruir o percurso tedrico e

cronoldgico das diversas modalidades de assisténcias no campo da saude mental,
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com énfase nas mudancas operadas nas ultimas décadas. Delineou-se também a
trajetéria do movimento antimanicomial e da Reforma Psiquiétrica, a fim de localizar
0 momento da desinstitucionalizagdo e seus propdsitos, como a substituicdo por
novas praticas que realcam a participacdo efetiva das familias e de dispositivos
comunitarios na assisténcia.

No quarto capitulo, o objetivo foi contextualizar socio-historicamente a
relacdo da familia com o portador de transtorno mental. Partindo do pressuposto de
que concepgdo, tratamento e enfrentamento do transtorno mental sdo socio-
historicamente construidos, objetivou-se localizar como o fendbmeno da loucura foi
abordado em cada época historica; como cada sociedade procedeu em sua abordagem
e como se caracterizaram a relacdo e os cuidados da familia com o portador de
transtorno mental. Teve-se como marco de analise a instituicdo da sociedade
moderna e visou-se demonstrar que a forma da familia em cuidar do seu “louco”
variou conforme a sociedade e a psiquiatria viam a loucura e a propria familia.

No quinto capitulo, buscou-se compreender como se deu a construcdo do
“sentimento de familia”, como ela foi perdendo o carater de espago publico e
devassado ao social para voltar-se para si mesma, passando a existir enquanto
sentimento e valor, consolidando-se na sociedade burguesa e tornando-se, na
modernidade, uma sociedade fechada. Procurou-se também compreender a relacdo
da familia com o Estado e com a reproducdo social. Em seguida, abordaram-se as
transformacbes que vem ocorrendo na familia moderna e alterando seu conceito,
tipologia e estrutura, além de demarcar a definicdo de familia que se adotou nesta
pesquisa. Foi possivel também ampliar a compreensdo sobre a producdo de cuidados
familiares e a convivéncia cotidiana, além de procurar subsidios para entender como
as familias estdo conectadas aos grupos e as pessoas e, por essa razao, trabalhamos o
conceito de redes sociais.

No sexto capitulo, contextualizou-se este estudo caracterizando o Municipio
de Vigosa com sua rede de atencédo a salde e, posteriormente, a cidade e a assisténcia
psiquiatrica, a fim de acompanhar a trajetoria anterior a implantacdo do CAPS.
Posteriormente, apresentou-se 0 CAPS enquanto contexto publico institucional da
pesquisa e, em seguida, introduziu-se uma descricdo das familias que compuseram a
amostra selecionada para a entrevista.

Do sétimo ao décimo segundo capitulo, promoveram-se as analises relativas

aos propositos desta pesquisa. Respectivamente, e por capitulos, foi identificado e
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caracterizado o perfil do grupo familiar, do portador de transtorno mental e de seu
principal cuidador (Capitulo 6); a analise do reconhecimento e elaboracdo do
transtorno mental pelas familias (Capitulo 7); a compreensdo das principais
modificaces no grupo familiar ap6s a eclosdo do transtorno mental (Capitulo 8); a
caracterizagdo das estratégias de organizacdo e dindmicas das familias para a
producdo de cuidados cotidianos ao portador de transtorno mental (Capitulo 9); a
analise do papel do CAPS na relacdo da familia com o portador de transtorno mental
(Capitulo 10) e do papel das redes sociais no provimento de cuidados ao portador de
transtorno mental e ao grupo familiar (Capitulo 11).

Por fim, no dltimo capitulo elaboraram-se as consideragdes finais, resgatando
0s principios norteadores desta investigacdo, apontando algumas sugestBes e

compartilhando o olhar de pesquisador da autora dessa dissertacao.

1.4. Sobre os Procedimentos Tedrico-metodoldgicos

Considerando a natureza do objeto sob investigacdo e visando a
operacionalizacdo dos objetivos propostos, optou-se por realizar esta pesquisa em
uma abordagem quanti-qualitativa, utilizando a estratégia do estudo de caso e tendo o
questionario semi-aberto, as entrevistas semi-estruturadas e a analise documental
como técnicas de coleta de dados.

De acordo com Goldemberg (1998), a integracdo desses métodos é
produtiva, permitindo ao pesquisador maximizar a confiabilidade dos seus dados ao
utilizar diferentes técnicas, pois os dados obtidos através de um método podem
auxiliar a compreensdo da analise do outro. Conhecida como triangulacdo, essa
possivel combinacdo diversificada de metodologias para se estudar o mesmo
fendmeno sustenta que, sendo o objeto complexo, a busca de perspectivas visa
ampliar as possibilidades para que o pesquisador possa descrever, explicar e
compreender seu objeto de estudo. Além da utilizacdo dos diferentes métodos, essa
ampliacdo foi buscada nesta pesquisa, através das diferentes técnicas acima
mencionadas e também com informantes em niveis/posicdes diferentes. Quanto as
fontes de informacdo para a pesquisa, além da bibliografia relativa a problemaética,
utilizaram-se fichas de registro do CAPS, questionarios e entrevistas aplicados aos
familiares dos cuidadores que tiveram o portador de transtorno mental como usuario

do servico, além dos diarios de campo de pesquisa. A utilizacdo de vérias fontes
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diferentes para a obtencéo das evidéncias € um ponto forte para a coleta de dados em
estudos de caso, conforme destacou Yin (2005).

A fim de avaliar o método de coleta de dados aqui empregado, realizou-se um
pré-teste, visando ao aprimoramento dos instrumentos tanto em relacdo ao contetido
das perguntas quanto aos procedimentos a serem seguidos. De acordo com Yin
(2005), o caso-piloto auxilia o alinhamento das questbes e as redefinices
conceituais, além da experimentacdo das estratégias metodoldgicas a serem
utilizadas. Apds o piloto, fizeram-se pequenas corre¢cBes nos dois instrumentos
(questionarios e roteiro de entrevistas) e prosseguiu-se o desenvolvimento das

entrevistas®,

1.4.1. O Contexto da Pesquisa, Populacdo e Amostra

A pesquisa foi realizada com as familias de camada popular que possuiam
portador de transtorno mental adulto em atendimento no Centro de Atengéo
Psicossocial (CAPS), servico de saude mental de natureza publica e gratuita,
localizado na Rua Silvio Romeu, 18, Bairro de Ramos, Municipio de Vigosa, MG*
A justificativa pela escolha do CAPS foi feita em razdo de ser esse o dispositivo para
atendimento a salde mental, destinado ao atendimento de adultos portadores de
transtornos mentais, vinculado a Prefeitura Municipal de Vicosa e atendendo a
camada popular, usuéria dos servicos do CAPS e, por conseguinte, do Sistema Unico
de Saude (SUS).

Os dados encontrados aqui podem ser elucidativos para outras realidades,
como cidades do interior do Estado, e assim conhecer como a Reforma Psiquiatrica
vem acontecendo em municipios com caracteristicas proximas a realidade de Vicosa.
Outro fator relevante para essa escolha foi a facilidade da pesquisadora em coletar os
dados, por ser a cidade onde reside. Como o objeto de estudo desta pesquisa é a
repercussdo do transtorno mental nas relacbes das familias de camada popular,
elegeram-se como sujeito e foco principal da pesquisa as unidades familiares de
camada popular com adultos portadores de transtorno mental residentes na

microrregido de Vicosa, MG, que utilizaram os servicos do CAPS no més de

8As duas entrevistas-piloto foram incorporadas & nossa amostra, uma vez que elas atendiam perfeitamente aos
NOSSos objetivos.

19 Vigosa é uma cidade do interior do Estado de Minas Gerais, com populagéo local de 74.607 habitantes, conforme
estimativa do IBGE, referente ao ano de 2006, de médio porte e distante dos grandes centros.
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setembro do ano de 2007. Para definicdo do informante-chave nesta pesquisa, 0S
familiares tinham que residir no mesmo domicilio do portador de transtorno mental,
ter as informagcbes necessarias ao estudo e disponibilidade de tempo para
responderem as questdes formuladas, tanto dos questionarios quanto das entrevistas,
trazendo, assim, sua contribuicéo e vivéncia.

No momento da aplicacdo dos questionarios, informou-se que,
posteriormente, seriam selecionadas algumas familias para serem entrevistadas. A
fim de evitar entendimentos errdbneos que pudessem fazé-los relacionar o critério de
escolha para a entrevista a gravidade do caso, de anteméao explica-se que o critério se
pautou na diversidade dos arranjos familiares e na posi¢cdo do PTM e do cuidador na
familia. Todos se comprometeram a participar das entrevistas, caso fossem
selecionados. Preservando o sigilo em relacdo as identidades, os nomes dos PTMs,
dos seus cuidadores e dos profissionais do CAPS foram substituidos por
pseud6nimos.

A representatividade da amostra foi baseada em critérios quantitativos para a
aplicacdo dos questionarios e qualitativos para a realizacdo das entrevistas, conforme
descrito a seguir.

Para a aplicacdo dos questionarios com os familiares, trabalhou-se com uma
amostra probabilistica, pois a intencdo foi obter conclusdes que fossem
representativas e se aplicassem ao conjunto da populagcdo atendida pelo servigo.
Assim, trabalhou-se com as 25 familias que tiveram familiar portador de transtorno
mental atendido no CAPS durante o0 més de setembro de 2007 e que, segundo
informacBes da equipe, constava na modalidade de atendimentos intensivo e semi-
intensivo. A aplicacdo dos questionarios foi feita na unidade, e, sequindo sugestdes
da equipe do CAPS, os encontros foram agendados na parte da tarde, por ser um
horario mais tranquilo para a unidade. Uma sala foi deixada a disposicdo da
pesquisadora, e todos os funcionarios se mostraram receptivos e solicitos a quaisquer
esclarecimentos que se fizeram necessarios. Nessa etapa da aplicacdo dos
questionarios, a pesquisadora foi sete vezes ao CAPS. Foi necessario remarcar
algumas aplicacdes em razdo do nao-comparecimento do familiar, mas, de forma
geral, ndo houve maiores dificuldades. Apenas um familiar ndo pdde comparecer ao
CAPS, mas solicitou que as questdes do questionario fossem passadas por telefone;
assim foi feito. Antes, porém, da aplicacdo dos questionarios, ocorreram trés idas ao

CAPS: uma na fase da construcdo do projeto; outra apds a defesa do projeto, para
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analise dos prontuarios e outros documentos necessarios a selecdo das familias; e,
por fim, uma para aplicacdo do piloto, num total de 10 idas ao CAPS.
Posteriormente, contataram-se as familias e agendou-se com elas, através de um
convite impresso, entregue através do PTM ou de funcionarios do CAPS, quando o
familiar comparecia ao servico em momento de auséncia da pesquisadora.

Apbs a aplicagdo dos questionarios™ e anélise do perfil das familias (fase 1),
foi feita a selecdo de 10 familias (fase Il), que compuseram, entdo, a amostra para a

realizacdo das entrevistas (Quadro 1).

Quadro 1 — OrganizacGes familiares atendidas pelo CAPS Despertar/setembro-2007

Organizagdes Familiares Total de Total
Familias Selecionado

- Familia conjugal (pai, mée e filhos) 10 4

- Familia conjugal ampliada 6 2

(malis pessoas morando juntas, parentes ou nao)

- Familia conjugal reconstituida 3 1

(ap0s separacao)

- Familia monoparental chefiada por mulheres 3 1

(mée com filhos)

- Familia monoparental ampliada chefiada por 1 1

mulheres

(mée com filhos, genros ou netos)

- Qutras configuracdes 2 1

Total 25 10

Fonte: Dados da pesquisa.

Optou-se por uma amostra ndo probabilistica tipica, porque buscamos compor
uma amostra que agregasse todas as situacOes e diversidades encontradas tanto na
posicdo do PTM na familia quanto nos diversos tipos de arranjos familiares,
conforme mostrado no Quadro 2. Importante ressaltar que os nomes reais foram

trocados por pseud6nimos, conforme aparecem nesse quadro.

20 Apesar de ter havido a expectativa de que os dados do questionario pudessem ser coletados por outra pessoa
treinada pela pesquisadora e apta a dinamiza-lo, optou-se pela coleta apenas pela pesquisadora. Essa opcéo se deveu
ao fato de que ja no pré-teste outros contelidos surgiam e poderiam ndo ser captados por uma terceira pessoa, além
de que essa etapa da pesquisa foi considerada importante como a primeira aproximacdo entre
pesquisador/pesquisado.
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Quadro 2 — Representacdo das familias selecionadas para a entrevista (posi¢do do

cuidador — tipo de vinculo/grau de parentesco em relagcdo ao PTM)

Familias Estruturagéo Familiar | Posi¢cdo PTM Posicédo Cuidador
F 1/Q 20 Conjugal/Nuclear Esposa Marido
Sueli Jodo
F2/Q 19 Conjugal/Nuclear Marido Esposa
Xavier Sabrina
F3/Q13 Conjugal/Nuclear Mée Filho
Ema Vanderley
F 4/Q 25 Conjugal/Nuclear Filho Pai
Sérgio Saulo
F 5/Q 04 Conjugal reconstituida Irméo Irma
Valter Marcela
F 6/Q 22 Conjugal ampliada Irméao Irmd
Geraldo Mércia
F 7/Q02 Conjugal ampliada Filha Mée
Elisa D. Ldcia
F8/Q 17 Monoparental chefiada Mée Filha
por mulher D. lvana Eliane
F9/Q 03 Monoparental ampliada Neta Avéb
chefiada por mulher Mariana Carmem
F10/Q O6 Outras configuracGes Irmao Irmd
Adelites Margareth

Fonte: Dados da pesquisa.

Apesar de no projeto ter-se planejado entrevistar 10% do total de familias de
portadores que receberam atendimento no CAPS no més de setembro, por considerar
que seria uma amostragem representativa da populacdo total atendida no CAPS,
percebeu-se, assim, que, na pratica, esse porcentual seria insignificante, e, dessa
forma, a amostra foi ampliada.

Tendo, entdo, selecionado as familias para a aplicacdo das entrevistas,
iniciou-se nova etapa da pesquisa. As familias escolhidas foram convidadas através
de contato telefonico feito pela pesquisadora, e todas atenderam prontamente ao
convite para as entrevistas, que, assim, foram previamente agendadas com 0s
cuidadores. Quanto ao local das entrevistas, fez-se a solicitacdo para que estas
ocorressem no domicilio das familias pela oportunidade de se captarem a dinamica e
0 contexto onde 0 grupo se inseria. Apesar desse proposito, uma das entrevistas
aconteceu no local de trabalho da cuidadora, em razdo da falta de espago e
privacidade do domicilio da familia. Outras trés entrevistas foram realizadas no
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CAPS: uma por se tratar da entrevista-piloto e as outras duas por causa de
dificuldades de horarios compativeis entre a pesquisadora e 0s entrevistados. As
entrevistas duraram em média 1 hora e 30 minutos e, depois de gravadas, foram
transcritas, gerando, cada uma, 13 laudas digitadas, em média.

Para analise do papel do CAPS na relagdo da familia com o portador de
transtorno mental, teve por intencdo entrevistar também o coordenador do servigo. O
critério estabelecido para a escolha desse sujeito estava na crenca de que ele, pela
posic¢do que ocupava, possuisse dados importantes acerca do
funcionamento, propostas e impasses do servi¢go. Outro motivo que justificava essa
opcao era a limitagcdo de tempo de se entrevistar em todos os funcionarios do servico.
Entretanto, durante a fase da coleta de dados o servico do CAPS estava sem
coordenador. Também nesse periodo, presenciou-se o pedido de demissao do médico
clinico, bem como a transferéncia do técnico de enfermagem para outra unidade —

fatos que inviabilizaram as entrevistas com representantes da coordenacdo do CAPS.

1.4.2. Participantes do estudo e aspectos éticos da pesquisa

Em respeito as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo
seres humanos, Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saide (BRASIL,1996),
desenvolveu-se esta pesquisa com a aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Vigosa (UFV), sob o registro nimero 61107156636.

A participacdo das familias foi voluntaria, mediante leitura e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, atestando sua adesdo a pesquisa e
tomando ciéncia acerca dos objetivos, procedimentos e voluntariedade da
participacao, sem prejuizos ou beneficios para si ou para o familiar em tratamento no
CAPS.

Esta pesquisa contou com a participacdo de 25 familiares que possuiam
portador de transtorno mental adulto em atendimento no CAPS no més de setembro

de 2007, na modalidade de atendimento intensivo ou semi-intensivo.

1.4.3. Método e técnicas de coleta de dados

Para analisar a relacdo da familia com o portador de transtorno mental, fez-se

um estudo de caso no Centro de Atengdo Psicossocial (CAPS) de Vigosa, MG. Para
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Yin (2005), o estudo de caso representa a estratégia preferida em pesquisas focadas
em questdes do tipo “como” e “porque” e também quando o pesquisador tem pouco
controle sobre os eventos contemporaneos que se inserem em algum contexto da vida
real. De acordo com o referido autor, estudo de caso “é uma investigacdo empirica
que investiga um fendmeno contemporaneo dentro de seu contexto da vida real,
especialmente quando os limites entre o fenbmeno e o contexto ndo estdo claramente
definidos” (YIN, 2005, p. 32).
Outro motivo que justificou a opcéo da pesquisadora foi que:

0 caso é tomado como unidade significativa do todo e é tido
também como um marco de referéncia de complexas condicdes
socio-culturais que envolvem uma situacdo e tanto retrata uma
realidade quanto revela a multiplicidade de aspectos globais,
presentes em uma dada situacdo (CHIZZOTTI, 2006, p. 102).

Para alcancar os objetivos, elegeram-se para a obtencdo dos dados a anélise
documental, o questionario semi-aberto e a entrevista semi-estruturada.

A analise documental foi utilizada mediante consulta as fichas de registros do
CAPS e prontuarios dos pacientes, sendo isso necessario para atender ao primeiro
objetivo e para o acesso as familias através do seu endereco.

O questionario semi-aberto (ANEXO 1) possibilitou uma interlocucédo
planejada e coerente, a fim de tracar o perfil socioeconbmico e de organizacédo
familiar relativo as familias pesquisadas. Utilizado, tendo-se atencdo para evitar
ambiglidades, incompreensdes e recusas.

A entrevista semi-estruturada (ANEXO II) permitiu um roteiro para orientar a
conversa a partir da iniciativa e das intengdes do entrevistador, guiado pelo objeto de
estudo. E, mediante autorizagdo dos informantes, as entrevistas foram gravadas, para
maior fidedignidade das informacOes. Essa técnica foi utilizada tendo-se a clareza e
tentativa de controle com relacdo as possiveis fontes de distor¢cdes, como a distancia
cultural, os desniveis de comunicacdo entre os universos envolvidos, a falsa
neutralidade do pesquisador, as influéncias das percepcbes matuas entre
entrevistador e entrevistados e as ndo-respostas ocasionadas por desconfianca ou
intimidacdo que interferem na obtencdo dos dados por meio desse tipo de entrevista.
Thiollent (1985) entendeu que as entrevistas incorporam os objetivos, fazendo que o
contetdo das perguntas seja dirigido a fim de se alcanga-los. Assim, as entrevistas

estiveram voltadas para compreender como as familias reconheciam, elaboravam e
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lidavam com o transtorno mental de seu familiar; como elas se organizavam para
produzir os cuidados cotidianos; com quem elas contavam para atender as demandas
de provisdo de cuidados ao portador; qual o papel o CAPS desempenhava para a
familia e quais as redes que enlacavam o grupo familiar; e quais as repercussdes
socioecondmicas e emocionais para 0 grupo. A opg¢do por essa técnica justificou-se
por considerar as seguintes vantagens da entrevista: é mais motivador falar do que
escrever; propicia mais flexibilidade; é possivel observar mais contradicdes nas
reacOes do entrevistado, pelo tipo de contato que se estabelece; é o instrumento mais
adequado para obtencdo de informacgdes sobre crencgas, emocgoes, valores e atitudes;
propicia alcancar maior profundidade naquilo que se conhece e tambeém favorece,
pelo tipo de relacdo de confianca que estabelece, o surgimento de outras informacdes
e dados (GOLDEMBERG, 1998).

Por se tratar de pesquisa envolvendo seres humanos, teve-se ciéncia de que as
entrevistas estabeleciam um complexo relacionamento, em que a interacdo
pesquisador/pesquisado ndo se limitava ao conteddo explicito da fala, mas
incorporava & metodologia da entrevista o0s elementos ndo verbais do
comportamento, como siléncios, lapsos e hesitacGes, entre outros.

Percebeu-se que 0s respondentes sentiram-se Uteis ao contribuir com a
pesquisa, e a maioria indicou que era a primeira vez que alguém conversava com eles

a respeito dos embates cotidianos relacionados a provisao de cuidados ao PTM.

1.4.4. Método de Anélise dos Dados

InformagBes oriundas dos questionarios foram analisadas e reduzidas a
termos descritivos, sendo posteriormente quantificadas por meio de distribuicdo de
freqtiéncia (LEWIN apud ROSA, 2003). A fim de padronizar e comparar 0s dados,
adotou-se 0 método da porcentagem.

InformacGes originadas das entrevistas e diarios de pesquisa foram analisadas
tendo como referéncia a abordagem qualitativa, em que se constituiu como tarefa do
pesquisador a descricdo e interpretacdo de como as pessoas agem e atribuem sentidos
as suas experiéncias.

Segundo Minayo et al. (2005), os dados obtidos nessa abordagem devem
espelhar as multiplas dimensbes da realidade estudada — conforme os objetivos

estabelecidos na pesquisa. Para isso, 0os depoimentos foram organizados, buscando
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aprofundar a compreenséo das questdes investigadas. Assim, a partir dos objetivos da
pesquisa, foi-se classificando os depoimentos e, entre eles, fazendo subdivisoes,
visando diferenciar os depoimentos em relacdo as questfes propostas nas entrevistas,
buscando aproximar e diferenciar as falas, conforme o papel desse tipo de pesquisa
(MINAYO et al., 2005).

Todos os depoimentos foram organizados em torno dos objetivos da pesquisa.
Atendendo ao proposto por Minayo et al. (2005), seguiu-se a “ldgica de agrupamento
por questdes das entrevistas” (MINAYO et al., 2005, p. 192).

Apos as transcrigles das entrevistas, fizeram-se inUmeras leituras do material
coletado, retomando os objetivos da pesquisa com uma leitura compreensiva.
Construiram-se quadros de analises, em que se fez uma leitura ampla e comparativa
entre as familias entrevistadas. A confeccdo desses quadros foi de fundamental
importancia para que se pudesse ter um olhar global, buscando tanto as
especificidades das familias quanto os padrdes gerais ou comuns entre elas.
Importante ressaltar que ndo se deteve nas frequiéncias dos contetdos, pois se
acreditava que o que ndo era freqliente era também significativo, principalmente em
pesquisas deste tipo, que buscam destacar singularidades.

Assim como Rosa (2003), procurou-se identificar alguns desenhos possiveis
na relacdo entre o comportamento da familia e elementos implicados na provisao de
cuidados. Apds aproximagdes e comparagdes, esses desenhos foram incorporados
aos resultados oriundos da anélise do questionario. Por fim, buscaram-se relacGes
com o referencial tedrico pertinente, interpretando os dados e inferindo os resultados.

Passa-se agora, depois de feita a exposicdo dos procedimentos metodoldgicos

utilizados nesta pesquisa, aos capitulos que compdem o referencial tedrico.
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2. APROVIDENCIA DO ESTADO-MINIMO: A TRANSFORMACAO DO
ESTADO-PROVIDENCIA EM SOCIEDADE-PROVIDENCIA

No Brasil, em face do agravamento da crise social e econdmica, 0 grupo
familiar, especialmente das camadas populares, vem assumindo, nas Gltimas décadas,
parcela significativa das funcbes reprodutivas, como uma das consequiiéncias
impostas na instituicdo de politicas de um Estado Minimo.

Entre um Estado-Providéncia, que amplia a producédo de servigos sociais, e as
providéncias do Estado Minimo, que amplia a produgdo de cuidados no ambito
domeéstico, constata-se uma divisao pouco equilibrada entre familias e Estado relativa
a provisao de cuidados ao portador de transtorno mental.

Recorrendo a Pereira (2004), constatou-se que essa transformacédo do Estado-
Providéncia em sociedade-providéncia pode ser percebida, mais especificamente, na
forma familiar de protecdo social dos seus membros. Isso decorre porque 0S
neoliberais, ao fazerem propostas de intervencdo social pregando a reestruturacao das
politicas sociais do pds-Guerra, recomendam que a iniciativa privada participe mais
ativamente na provisdo social, ou seja, substitua o sistema de protecdo anterior

regulado pelo Estado:

(...) mesmo sem ter claro “quem” na sociedade deveria assumir
responsabilidades antes pertencentes ao Estado, “quem” e *“com
gue meios” financiaria a provisdo social, e “que formas” de
articulagdo seriam estabelecidas entre Estado e sociedade no
processo de satisfacdo de necessidades sociais, foram concebidas
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formulas que exigiam da sociedade e da familia, consideravel
comprometimento (PEREIRA, 2004, p. 31).

O que essa proposta solicita, segundo Mishra apud Alencar (2004), é que a
providéncia, ou seja, 0S bens e servigos que possam proporcionar protecdo social e
satisfazer as necessidades béasicas derivam de varias fontes e acdes, a saber: das
organizacgOes caritativas e voluntarias, da familia, do Estado e do mercado. Cada um
desses agentes ou fontes participa, conforme Abrahamson apud Alencar (2004), com
o0 recurso que lhe é préprio, ou seja, a sociedade e a familia comparecem com a
solidariedade; o Estado, com o poder e autoridade; e 0 mercado, com o capital.

E concebido, dessa forma, segundo Johnson apud Pereira (2004), um
conjunto de instancias para prover e gerir a protecdo social, formada por quatro
principais setores, em torno desse mesmo objetivo comum: o setor informal,
composto da familia, vizinhos e amigos, identificado com as redes primarias e
informais de apoio espontaneo e desprovido de interesses; o setor oficial,
identificado com o governo; e o setor comercial, identificado com o mercado.
Conforme Pereira (2004), dessa combinacdo de assisténcias deriva o conceito de
“sociedade providéncia” ou de bem-estar, contrapondo-se ao conceito de Estado-
Providéncia, de Bem-Estar ou Estado Social, alinhado a retérica socialista de
emancipacdo social. No entanto, a apropriacdo do termo “sociedade de bem-estar?'”
pelos tedricos do pluralismo de bem-estar indica mais uma sociedade sobrecarregada
com as responsabilidades e tarefas que pertencem e sdo, por dever, do Estado e
menos uma sociedade emancipada.

Para o referido autor, o pluralismo de bem-estar” é mais do que a decisio de
quem tem condicOes de fazer melhor; é uma téatica que vai acabando com a politica
social como direito do cidadao, pois, abrandando o limite entre as fronteiras publica e
privada, amplia-se a probabilidade de privatizar responsabilidades publicas e,
consequientemente, quebrar a garantia de direitos.

Buscou-se, pois, nos préximos topicos, compreender em que medida a

racionalizacdo econémica do Estado vem reorientando as politicas de salde e sociais

* O termo sociedade de bem-estar aparece implicito originalmente na previséo de Marx do futuro surgimento de
uma sociedade comunista e livre do dominio do Estado (PEREIRA, 2004).

22 De acordo com Johnson apud Pereira (2004), desde o final dos anos de 1970 o pluralismo de bem-estar tem sido
um dos principais temas do debate sobre politica social.Varios dos atuais conceitos, como participacdo, controle
social, descentralizacdo, solidariedade, relagdo das esferas publica e privada, entre outros, foram introduzidos no
debate pUblico por essa doutrina .
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no Brasil e, para atingir esse fim, tem-se como marco a instituicdo do estado burgués

no pais.

2.1. A Revolucdo de 1930 e a Institucionalizacéo do Sistema de Protecdo Social

Na década de 1920, quando a industrializacdo e o crescimento das cidades
promoveram a ascensdo de novos grupos sociais e a organizagdo do operariado,
varias revoltas militares comegaram a surgir no pais. Tais manifestacdes se apoiaram
nos setores da classe média, em proprietarios de terra sem representacdo no governo,
além de jovens oficiais do exército, que passaram a nao aceitar mais um governo a
servigo dos fazendeiros do café. Com a crise de 1929 e a queda nos precos do cafeé,
toda a economia brasileira passou a ser atingida, aumentando significativamente o
numero de desempregados, a miseria e a fome da maioria da populacao.

Com as elei¢cbes de 1930, depois de ser derrotado nas urnas Getulio Vargas
assumiu a chefia do governo provisorio por meio de um golpe, colocando fim a
Republica Velha, que era comandada pelos grandes proprietarios de terra e tinha
como principais beneficiados os cafeicultores de Minas Gerais e Sdo Paulo, que se
alternavam no poder.

Considerada a instituicdo do estado burgués no Brasil, a Revolucdo de 1930
caracterizou-se por operar uma transformagdo sem cortes na ordem agroexportadora.
Empregando uma politica de substituicdo de importacdes, o Estado buscou incentivar
o crescimento industrial no Brasil, decorrendo a partir dai o crescimento da
urbanizagédo, o desenvolvimento do capitalismo e o surgimento de movimentos de
trabalhadores em busca de direitos e garantias. Como resultado, emergiu, entdo, a
questdo social, fruto da tensédo entre trabalho e capital, emergindo na mobilizacdo do
operariado urbano diante das forcas politicas (ROSA, 2003).

Nessa época, a protecdo social no Brasil teve como pilares Institutos de
Aposentadoria e Pensdes (IAPs) de vérias categorias de trabalhadores e a
Consolidacdo das Leis do Trabalho (CLT), que retne as normas tutelares do
trabalho, dos sindicatos, da justica do trabalho e da previdéncia.

Em relagdo as estruturas asilares, elas ainda eram centrais, e em 1934 foi
promulgada a segunda Lei Federal de Assisténcia aos Psicopatas que dispde sobre
profilaxia mental, assisténcia e protecdo. A Lei reforcou a internacdo psiquiatrica

como meio principal de tratamento, assim como também o poder da psiquiatria na
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direcdo dos servicos de satde. Em 1944, a assisténcia foi federalizada apés a criacao
do Servico Nacional de Saude Mental (SNSM). No final dos anos de 1950, o
referido 6rgdo comeca a alterar sua politica para estimular a atencdo ambulatorial e
servigos comunitarios, dando mostras da racionalizacdo orientando tais agdes. Apesar
disso, a construcdo de instituicBes asilares ainda era incentivada pelo governo
federal.

Em 1953, o SNSM é encampado pelo recém-criado Ministério da Saude. A
partir da década de 1950, as coldnias agricolas, que introduziram o trabalho como
meio e fim para o tratamento, ddo mostras de sua ineficiéncia nos cuidados; as
internacGes psiquiatricas na rede privada hospitalar passam a ser cobertas por alguns
institutos de aposentadoria e pensdes; instituicdes asilares modificam o tipo de
intervencdo realizada, fato propiciado pela disponibilidade das drogas psicotropicas
no mercado e pela nova demanda para que a psiquiatria cuidasse da satide mental dos
trabalhadores, por serem estes uma mao-de-obra importante para o capitalismo
(ROSA, 2003).

Assim, de acordo com Rosa (2003), a Revolucdo de 1930 é o marco da
institucionalizacéo do sistema de protecdo social®® no Brasil. Nessa fase, o Estado,
apesar de intervencionista e arbitral, estimula o desenvolvimento da industria
nacional e passa a se configurar como agente central do desenvolvimento social e

econdmico, buscando garantir o consenso e a tranquilidade social.

2.2. Golpe de 1964, o Fim dos Avancgos Reformistas e a Massificacdo da
Assisténcia Psiquiatrica

O processo politico que vinha se desenvolvendo e orientando as reformas
sociais e a expansao do processo democratico foi alterado pelo movimento militar de
1964. Os conflitos sociais e as lutas politicas crescem em razdo da tentativa de o
bloco agrario-industrial readquirir o dominio sobre o Estado, mas permanecem 0s
grupos representados pela tecnocracia da empresa publica e privada e do préprio

Estado, que buscardo aprofundar o processo de industrializacdo capitalista. A politica

23 s fases do sistema de protecdo social sdo citadas por Fleury apud Wiwczynski (2008) e s, assim, resumidas:
1600-1880 a pobreza era algo vergonhoso e as pessoas eram culpabilizadas pela situacdo que se encontravam;
1880-1914 os programas de seguro social estavam destinados a classe trabalhadora; 1918-1960 ha uma
ampliacdo dos programas sociais com o predominio de Estado prover o minimo quanto aos beneficios
sociais;1960-1995 instaura-se a universalizagdo dos servigos sociais; 1995 ate os dias de hoje diminuicdo da
expansdo estatal, inicio da crise do Welfare State (WIECZYNSKI, 2008).
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social passa a se nortear por principios pautados pela centralizacdo financeira e
politica do Estado, exclusdo da participacdo social, restricdo de direitos civis e
politicos, privatizacdo de servigcos com tracos de clientelismo, aumento na
complexidade do aparelho estatal, que se tecnoburocratiza, reforcando a
racionalizacdo da intervencdo do Estado (ROSA, 2003).

De acordo com Pereira (2004), desde meados dos anos de 1970 o contexto no
pais ndo era mais favoravel as conquistas sociais do pos-Guerra pelas classes
desfavorecidas. Entrou em declinio nessa época o crescimento do consumo de massa
realizado por um estado que garantia os direitos trabalhistas e sociais, assim como
veio se desfazendo o compromisso do Estado com o pleno emprego, com a oferta de
politicas sociais universalizantes e com a garantia de um padrdo minimo de bem-
estar.

De acordo com Draibe apud Rosa (2003), é nessa fase que sao organizados,
entretanto, os sistemas nacionais publicos regulados pelo Estado na area de bens e
servigos sociais basicos, abrindo campo para a implementacao de politicas de maior
cobertura, sinalizando a tendéncia da universalizagdo. Criando um sistema
contributivo, em que o trabalhador beneficiario paga pela assisténcia que recebe, e
reforcando a assisténcia social aos excluidos que recebem atendimento gratuito nos
Orgdos publicos, acentua-se o duplo padrdo da politica social brasileira. O reflexo
desse modelo aparece na divisdo entre o Ministério da Salde, mais encarregado da
salde coletiva e preventiva, e 0 Ministério da Previdéncia, mais encarregado de
acOes para a saude individual e curativa. Outras alteragdes surgem em 1970, com a
substituicdo do Servico Nacional de Saude Mental (SNSM) pela Divisdo Nacional de
Salde Mental (DINSAM), que se orienta com objetivo de diminuir o nimero de
internacdes psiquiatricas e gastos no pais, tendo a ambulatorizacdo como estratégia.
Nesse contexto, a assisténcia psiquiatrica € massificada pela extensdo de cobertura
aos trabalhadores e seus dependentes e ndo mais ao doente mental indigente. Muda,
portanto, o perfil social da populagdo psiquiatrica — de indigentes a trabalhadores
(RESENDE, 2001). No entanto, também ocorre o predominio da assisténcia
psiquiatrica na rede privada comparativamente a rede publica. Tais mudancgas déo

mostras da funcdo produtiva da psiquiatria com o fortalecimento da industria
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farmacéutica e do complexo médico-assistencial, resultando na “inddstria da

loucura*”

e na transformacao do doente mental em fonte de renda e mercadoria.

Posteriormente, o governo tenta alterar essa disposicéo privatizante através da
assisténcia ambulatorial, mas ndo obtém sucesso, pois se limita a reduzir custos com
internacBes psiquiatricas. Apesar disso, paralelamente continua financiando leitos
psiquiatricos na rede conveniada e privada. Conforme analisou Rosa (2003), “a
I6gica econdmica de privilegiamento da acumulacdo de capital com a assuncdo da
salde e condicdo de mercadoria predominava na orientacdo governamental” (ROSA,
2003, p. 101).

O deslocamento dos recursos financeiros puablicos, que eram transferidos para
as instituicdes privadas para as instituicdes publicas, passa a ser defendido por
adeptos da desospitalizagdo. Essa proposta se pautava no argumento de que seria
uma politica mais produtiva, pois ndo haveria a busca do lucro e também que a
reforma do sistema hospitalar de salde mental ocasionaria reducdo nos gastos
publicos (MAIA; FERNANDES, 2002).

Ainda na década de 1970, no governo de Geisel a sociedade civil comeca a se
reorganizar pela luta de direitos sociais, trabalhistas, politicos e civis. Os
movimentos sociais®, os sindicatos e 6rgdos referentes as classes profissionais
ganham visibilidade. Emerge o Movimento de Reforma Sanitaria lutando pela
garantia da salde como direito universal e por um sistema de salde organizado e
pautado em principios de integralidade, universalidade e eqliidade. O Movimento de
Reforma Psiquiatrica brasileira, influenciado por experiéncias internacionais, surge

nesse contexto e sob a influéncia do Movimento de Reforma Sanitaria.

2.3. A Nova Republica e o Direito Universal a Saude

Passam-se 0s anos, e 0 poder é restituido aos civis em 1985, através de uma
alianca democréatica conservadora entre os partidos. Estes, porém, tém dificuldades

em construir um projeto capaz de atender as necessidades de distintas classes sociais.

24 obosque (2001), ao fazer um breve recorte da histéria para contextualizar o processo da reforma no Brasil e da
situacdo pds-ditadura militar em que o pais se encontrava, ressaltou que, além dos obstaculos normalmente
encontrados pelos paises para implantacéo de suas reformas, a saber: o preconceito da sociedade com a loucura e a
resisténcia dos profissionais psi (psicélogos, psicanalistas e psiquiatras) as mudancas, nos deparamos também com
outro, construido por uma politica privatista que, conveniando muitos hospitais psiquiatricos privados com o poder
publico, num processo que mercantilizava a salide, gerou novo obstaculo representado pela inddstria da loucura.

%> O Movimento dos Trabalhadores em Salide Mental surge propondo uma reforma na assisténcia psiquitrica,
denunciando violacgo de direitos dos PTM e propondo ampliagéo dos servigos ambulatoriais em satide mental.
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Nessa Nova Republica, que traz por lemas o “resgate da divida social e tudo pelo
social”, a forca conservadora tenta se sobrepujar as democraticas, dificultando
reformas para a efetivacdo do novo regime democratico. Os diferentes interesses no
campo da salde passam a se confrontar, e nesse clima acontece a VIII Conferéncia
Nacional de Saude, momento em que séo definidas as prioridades e linhas de acéo
para o setor. Constituindo um avanco para a Reforma Sanitaria, a salde passa a ser
tida como direito universal e dever do Estado, pois, com a promulgacdo da
Constituicdo de 1988, os principios defendidos na referida conferéncia pelo
Movimento Sanitario sdo reforcados através da implantacio do Sistema Unico de
Saude (SUS), em que todos, independentemente de capacidade contributiva, passam
a receber assisténcia publica estatal (ROSA, 2003).

Na década de 1980, eram pautas de discussdes 0 avanco da universalizagdo da
protecédo social, a maior efetividade social dos gastos, a reducdo das desigualdades
internas aos sistemas e a reforma estrutural das instituicbes. Porém, as amplas
reformas nos sistemas de protecdo social ndo foram possiveis em decorréncia dos
efeitos das politicas de ajuste econdmico e da crise econémica (ALENCAR, 2004).

J& no final dos anos de 1980, evidenciava-se o carater estrutural da crise
econbmica no Brasil indicada pela faléncia do modelo econémico
desenvolvimentista de industrializacdo que tinha o Estado como agente fundamental
na regulacdo da economia nacional. Essa época, especialmente impactada pela crise
mundial da década de 1970, fez que o pais enfrentasse um processo de profundas
alteracdes na reorganizacdo da estrutura produtiva e institucional do Estado, em um
movimento que redefiniu as relacbes do Estado com a sociedade civil e com o0s
mercados. Nessa “década perdida”, enquanto o neoliberalismo avangava nos paises
centrais, o Brasil vivia um “pacto social democratico” que se manifestou na
Constituicao de 1988, quase que numa contramao de interesses (ALENCAR, 2004).

Nesse cenario e depois de tentativas frustradas de estabilidade econémica
com os planos Cruzado, Bresser e Verdo, o ideéario liberal foi, assim, entrando no
pais pela porta do governo Sarney, pois a ado¢do de medidas liberalizantes era um
requisito dos 6rgdos internacionais credores para a renegociacdo da divida externa.

Enquanto isso, 0 Movimento de Reforma Psiquiatrica continua sua luta,
porém visando a mudancas no campo legislativo, e a expressdo disso foi o Projeto de
Lei 3.657/89, do deputado federal Paulo Delgado, com envolvimento do seu irmao
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Pedro Gabriel Godinho Delgado®, propondo a extincdo dos manicomios e a

substituicdo por servigos extra-hospitalares.

2.4. Anos de 1990, Neoliberalismo e Reestruturacdo da Assisténcia Psiquiatrica

O processo de redemocratizagéo no Brasil, depois do golpe militar de 1964,
acontece entdo com as elei¢des diretas para presidente e com a vitéria de Fernando
Collor, que propde um “Projeto de Reconstrucdo Nacional”. Por meio da abertura da
economia brasileira e da privatizacdo, Collor introduziu o modelo neoliberal®” no
pais.

A partir da década de 1990, o Brasil, em meio a crise e a mundializacdo do
capital, inicia a implementacgéo de programas de estabilizacdo econdmica e de ajuste
estrutural, visando adequar o pais ao novo ordenamento econémico. Politicas
macroeconémicas de estabilizacdo e reformas estruturais liberalizantes passam a ser
colocadas, centradas na abertura financeira, comercial, tecnoldgica e produtiva, além
da politica de privatizacdo, desregulamentacdo do mercado de trabalho e reforma do
Estado (ALENCAR, 2004).

Como apontou Alencar (2004), as exigéncias politicas e econémicas desse
novo ordenamento mundial, acrescidas da crise econémica do pais, foram tecendo
um consenso, indicando a necessidade de reformas politico-institucionais e
econdmicas. Nesse cenario, o ideario neoliberal adquire expressédo, fazendo que as
“prescricdes neoliberais” fossem seguidas pelo Brasil desde a década de 1990,
promovendo a privatizagdo do Estado, a inser¢do da economia numa ordem
globalizada, a diminuicdo dos gastos sociais, ou seja, ampliando politicas
econbmicas que repercutirdo, de forma negativa, sobre as condi¢bes estruturais do

mercado de trabalho e da producéo, impactando, de forma negativa, as familias.

?° psiquiatra, professor Adjunto da Universidade Federal do Rio de Janeiro, diretor e assessor superior do Ministério
da Satde.

27 0 liberalismo é uma corrente politica que visa combater o intervencionismo do Estado em seus varios dominios.
Na economia, defende a iniciativa privada e auto-regulagdo econdmica, através do mercado. Na politica, recomenda
um Estado minimo. No século XX, o liberalismo acabou conduzindo as sociedades européias para a guerra. Com a
crise de 1929, a confianga no mercado ficou abalada, e cresceu a preocupagéo com as politicas sociais. O Estado-
providéncia consegue garantir o bem-estar a grande parte da populagéo em vérios paises que o implantam. No final
dos anos de 1970, em nome da globalizacdo o liberalismo ressurge, e ao Estado-providéncia passa-se ao antagonico
Estado-minimo. O neoliberalismo pode ser visto como uma estratégia que tende a diminuir a capacidade de
financiamento das politicas pUblicas, principalmente, as politicas sociais.
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As decisbes desse novo governo foram orientadas pela crenca de que estava
esgotado 0 modelo de substituicdo de importacbes e de que tanto o tamanho do
Estado quanto o déficit publico sdo os responsaveis pela crise econdmica e social do
Brasil. O governo “resume todo problema do Estado brasileiro a uma questdo
administrativa, gerencial e cartorial, negligenciando seus compromissos de classe e
sua exiglidade na oferta de politicas sociais” (ROSA, 2003, p. 116). Dai ser central a
reforma do Estado, seguida do fortalecimento da economia de mercado. A adesao ao
ideario neoliberal pelos diversos grupos politicos cresceu, e agravou-se a questdo
social, consequéncia das medidas recessivas que aumentaram o nivel do desemprego
e reduziram direitos sociais.

Esse processo de ajuste econdmico gerou uma crise que afetou o mercado de
trabalho. O projeto de desenvolvimento nacional, que poderia promover e proteger
tanto a producao quanto o emprego, foi abandonado devido a forma como o Brasil se
subordinou as condi¢cBes da nova logica mundial econbémica. O processo de
estagnacao econdmica, inflacdo e recessdo se refletiu nos niveis de emprego, renda e,
consequentemente, nas condi¢des de vida e trabalho das classes trabalhadoras
(ALENCAR, 2004).

Quando essas alteragbes surgiram, o Brasil ndo tinha um padrdo de
industrializacdo que possibilitasse o compromisso social caracteristico do modelo

fordista-keynesiano®® Na realidade,

O Brasil chegou ao cenério de crise social e mudangas estruturais
no mercado de trabalho da década de 1990, sem ter aprofundado as
estruturas bésicas do “Welfare State”, em que se estabelecia um
notavel equilibrio entre as forcas do mercado e da sociedade, e se
instauravam politicas sociais pautadas na universalizacdo e
equidade dos direitos sociais (ALENCAR, 2004, p. 72).

No campo da seguridade social, a proposta era de um Estado minimo que
intervinha apenas em situacGes adversas e emergenciais aos “descamisados e pés

descalgos”.

28 Maynard Keynes (1883-1946) é o autor de um conjunto de idéias que propunham a intervencdo estatal na
economia. O objetivo era manter o crescimento da demanda junto com o aumento da capacidade produtiva da
economia, a fim de se conseguir 0 pleno emprego, mas sem causar excessos para que ndo houvesse aumento da
inflacdo, o que ndo foi possivel de se conseguir. Os sindicatos passam a negociar com empresarios, reivindicando
aumentos salariais, medidas sdo tomadas para evitar o crescimento dos salarios e pregos, mas, mesmo assim, a
inflacdo passa a ter indices altos a partir da década de 1960. A partir de 1970, argumentos monetaristas sdo adotados,
mas as recessdes, em nivel mundial, das décadas de 1980 e 1990 refletem as idéias da politica econémica
keynesiana (anotagBes de sala de aula).
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A acdo do Estado torna-se seletiva — entre os pobres, elege os
indigentes, quando o mercado, a benemeréncia, 0S grupos de auto-
ajuda e a familia esgotaram seus recursos e possibilidades de
intervencdo, focalizada, ao destinar-se a segmentos ou grupos em
situacOes de risco social. Reinventa, assim, a caridade, a auto-ajuda
e 0 auto cuidado, em contraposicdo ao sistema de protecao social
universalizante (ROSA, 2003, p. 117).

Ocorreram, nesse periodo, a transformacdo do Instituto Nacional de
Previdéncia Social (INPS) em Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS) e a
transferéncia do Instituto Nacional de Assisténcia Médica e Previdéncia Social
(INAMPS) para o Ministério da Saude. O valor dos beneficios foi reduzido, ampliou-
se 0 tempo de arrecadacao e diminuiu-se o tempo do periodo que a aposentadoria
beneficiaria os individuos. No campo da salde, o Movimento da Luta
Antimanicomial e a ocupagdo da Coordenacdo de Saude Mental do Ministério da
Salde por pessoa identificada com o movimento alavancaram o processo de
reestruturacdo da assisténcia em salde mental, e aconteceu 0 debate em torno do
Projeto de Lei 3.657/89.

Em dezembro de 1991, Collor foi destituido da Presidéncia da Republica por
processo de impeachment, e o vice-presidente Itamar Franco assume, mantendo 0s
ajustes econdmicos e a estabilidade como questdes prioritarias. A politica de cunho
liberal continuou, apesar da defesa de que o governo iria reverter o processo de
desigualdade social. A inflacdo foi controlada, e o governo diminuiu investimentos
na salde, na previdéncia e na educagéo.

Ocorreu nessa época a I1X Conferéncia Nacional de Saude, que apontou a
pouca aderéncia dos governos em cumprir a legislacdo que se orientava para a
efetivacdo do SUS. Apareceu, nessa conferéncia, a reacdo expressa de Varios
segmentos organizados da sociedade civil e vinculados a area da salde.

No mesmo ano de 1992 aconteceu a Il Conferéncia Nacional de Saude
Mental, com o objetivo de debater o modelo assistencial e o direito a cidadania.
Nesse cenario, 0 Movimento Nacional da Luta Antimanicomial (MNLA) ganhou
visibilidade através de seus encontros anuais e passou a alertar para o risco de
desassisténcia ao portador de transtorno mental, alegando que a manutencdo da
politica federal de privatizacdo dos servigcos psiquiatricos contrariava os preceitos do
SUS para uma rede publica de salde. Sob pressdo social, o governo, em 1993,
instituiu a Comissdo Nacional de Reforma Psiquiatrica, para definir as diretrizes e
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rumos da politica nacional de saude. Em 1995, o Programa de Apoio a
Desinstitucionalizacdo (PAD) foi proposto e aprovado (ROSA, 2003).

No governo seguinte, o presidente Fernando Henrique Cardoso trouxe como
prioridades a educacéo, salde, emprego, agricultura e seguranca. Negando qualquer
aproximacdo com o neoliberalismo, implementou medidas de cunho neoliberal,
como limitacdo de gastos publicos na area social, abertura econdmica e comercial e
privatizacdo das empresas estatais, entre outras. Como conseqiéncia dessas medidas,
houve o aumento do desemprego e das desigualdades entre as classes sociais e as
varias regides do pais.

A reorientacdo dos gastos sociais para 0s objetivos macroeconémicos ficou
subordinada ao cenario de grande pressdo neoliberal para o ajustamento fiscal
(ALENCAR, 2004). Fernando Henrique Cardoso manteve as politicas sociais
subordinadas as econdmicas, dificultou a efetivacdo da assisténcia como politica
publica, promoveu parcerias com a sociedade civil e, retomando com o
assistencialismo, descaracterizou os deveres e obrigac6es do Estado, transferindo-os
sob o rétulo de solidariedade para a comunidade. Assim como no governo Collor, o
governo Fernando Henrique também postulou politicas focalizadas, seletivas e
privatistas, contrariando os principios da igualdade e universalidade (ROSA, 2003;
ALENCAR, 2004).

Em razdo da estratégia neoliberal, foi reduzido o financiamento das politicas
publicas e sociais, e excluiu-se parcela da populacdo do acesso e usufruto de
servigos, bens e direitos. Essa restricdo de fundos para financiar politicas publicas
aparece como uma expressdo do Estado minimo.

A crise do SUS comecou a dar sinais das dificuldades do Estado em
promover a vigilancia sanitaria e avancgar de forma mais uniforme no pais. O governo
reafirmou sua adesdo ao modelo neoliberal, pois, apesar de eleger a saitde como uma
das prioridades de seu governo, continuou defendendo um sistema publico de saude
contrério aos principios defendidos pela Constitui¢do de 1988.

Aconteceu em 1996 a X Conferéncia Nacional de Salde com o tema SUS -
““construindo um modelo de atencdo a saude para a qualidade de vida”, reafirmando
as diretrizes da Constituicdo de 1988 e condenando as politicas do governo que se
orientavam por principios neoliberais, privatizando ou terceirizando servigos,
prejudicando a aquisicdo de direitos sociais. Em 1997, apesar de ter sido declarado

como o “Ano da Saude no Brasil”, as a¢Ges governamentais ndo consideraram a
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dindmica da descentralizacdo e de outros principios constitucionais do SUS (ROSA,
2003).

2.5. Novo Século, Nova lei, Novas Medidas e os Efeitos do Neoliberalismo

Apesar da situacdo anteriormente descrita, o presidente Fernando Henrique
Cardoso foi reeleito com um programa de combate ao desemprego e de manutengéo
da estabilidade econdbmica, mas mantiveram-se durante seu governo a inflacéo e o
desemprego. No ano de 2001, depois de 12 anos tramitando no Congresso Nacional,
foi aprovada a Lei Federal 10.216, conhecida como Lei da Reforma Psiquiétrica, que
redireciona a assisténcia em salde mental.

De acordo com Rosa (2003), entretanto, o destino do movimento da Reforma
Psiquiatrica tornou-se preocupante, em meio a crise na area da saude e as escolhas
politicas do governo federal que vieram sucateando os servicos de salude. Ha uma
preocupacdo diante do risco da orientacdo neoliberal em reorientar os programas de
desinstitucionalizacdo em saude mental, provocando desassisténcia e abandono dos
portadores de transtorno mental.

Para a referida autora, essa ameaca de desassisténcia amplia-se quando é
ressaltado apenas o carater negativo das instituicGes asilares, e omite-se a dimenséo
positiva que esses dispositivos possuem ao garantir um local adequado nos periodos
de crise. Outro aspecto é o direito da familia em dividir com o poder publico a
responsabilidade em relacdo aos cuidados e ao tratamento de seu familiar portador de
transtorno mental.

No ano de 2003, ap06s trés derrotas eleitorais assume a presidéncia da
Republica Luiz Indcio Lula da Silva, um dos principais opositores da politica
econbémica do governo anterior, principalmente da politica de privatizacdo de
empresas estatais. No Plano Nacional de Saude do governo, Lula orientou-se, ao
definir suas prioridades, para reduzir as desigualdades em saude; ampliar o acesso
com a qualificacdo e humanizacdo da atencdo; reduzir os riscos e agravos; reformar
0 modelo de atencdo e aprimorar 0s mecanismos de gestao, financiamento e controle
social. Entre as iniciativas prioritarias do novo governo constou a saude mental
(REZENDE, 2008).

Apesar de ter chegado a Presidéncia “representando a critica aos modelos de

adesdo a ‘globalizacdo neoliberal’ desde os anos 1990, Lula tem recebido criticas
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relativas a adeséo a globalizacdo (LIMA, 2008). Com uma politica social subordinada
a politica econébmica e, em um cenario de restricbes fiscais, as politicas sociais
sentem o impacto desse contexto.

De acordo com Dathein (2008), ao examinar o gasto social do governo Lula
entre 2001 e 2002, a interpretacdo que se tem é a de que tais gastos se alinham as
propostas liberais tradicionais, haja vista que sdo interpretados como crescentes e
altos, sem no entanto melhorar a distribuicdo de renda. Outro ponto destacado é que
as propostas do governo ndo assumem o sentido da universalizacdo e sim o da
focalizacdo das politicas sociais, que se coadunam com o ideério liberal. Em outubro
de 2006, Lula se reelegeu para a Presidéncia do Brasil.

Em meio a esse cenario neoliberal, os servigcos substitutivos ao hospital
psiquiatrico parecem ser mais interessantes para as contas do governo federal,
atendendo a l6gica da racionalidade econdmica, pois 0s gastos com internacdes sdo
mais altos que o0s gastos com servigos substitutivos. Corre-se o risco, entretanto, de
instalar-se outra situacdo precaria pela falta de medidas sociais que se integrem a
rede de servigos e a falta de capacitacdo dos recursos humanos envolvidos no
cuidado e construcdo do novo modelo. Quanto as politicas de cunho neoliberal, estas
fazem que tanto o cuidado quanto o tratamento sejam submetidos a lei do mercado e
aos encargos privativos das familias. A responsabilidade recai primeiro sobre as
familias, e apenas em sua auséncia o Estado assume parte das atribuigdes (ROSA,
2003).

Tendo contextualizado esse panorama, passa-se ao proximo capitulo, no qual
¢ feito um breve percurso tedrico e cronoldgico das varias modalidades de
assisténcias no campo da salide mental. Buscaram-se enfatizar as mudancas que
ocorreram nas Ultimas décadas descrevendo, ancorado em Amarante (1998), a
trajetéria do movimento antimanicomial e da reforma psiquiatrica e tendo por
intencdo localizar o0 momento da desinstitucionalizacdo e suas inten¢des, como a
substituicdo por novas praticas que enfatizam a participacdo das familias e de

dispositivos comunitarios na assisténcia.
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3. MOVIMENTO ANTIMANICOMIAL E A REFORMA PSIQUIATRICA

3.1. O Movimento Antimanicomial nas Ultimas Décadas no Mundo

Os movimentos de reforma psiquiatrica, em nivel mundial, ocorreram ao
longo do século XX no contexto do pos-Guerra e despontaram como criticos a
assisténcia e tradicdo psiquiatrica. Para Birman e Costa apud Amarante (1998), os
campos tedrico-assistenciais da psiquiatria foram redimensionados em dois grandes
periodos e demarcados, primeiro, por uma critica & estrutura asilar considerada
cronificadora e, em um segundo momento, pela extensdo da psiquiatria ao espaco
extra-hospitalar e direcionado a comunidade em geral. Esse redirecionamento
culminou com a mudanga radical no seu objeto: antes, tratamento da doenga mental;
hoje, promogdo da satde mental.

Entre os movimentos criticos a tradicdo psiquiatrica, destacamos a importante
experiéncia iniciada por Franco Basaglia, no manicémio de Goritzia, década de 1960
na Italia, e continuada pelo movimento de Psiquiatria Democrética Italiana (PDI).
Questionando os saberes e as praticas psiquiatricas, essa experiéncia fez surgir novas
formas de convivio entre a sociedade e a loucura, constituindo-se num projeto de
desinstitucionalizacdo e de desconstrucdo de discursos que reduziam a loucura a
doengca (AMARANTE, 1998). Revelando “o nexo psiquiatria/controle
social/exclusdo e, portanto, a conexao intrinseca entre os interesses politico-sociais
mais amplos e a instituicdo da ciéncia psiquiatrica, a critica da tradicdo basagliana

foi fundamentada em trés pilares: “a ligacdo de dependéncia entre psiquiatria e
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justica, a origem de classe das pessoas internadas e a ndo-neutralidade da ciéncia”
(BARROS apud AMARANTE, 1998, p. 48).

Nesse contexto, revelou-se uma questdo de suma importancia inerente as
instituicbes psiquiatricas: a impossibilidade de lidar com os diferentes e com a
diferenca, ocorrendo tanto uma identificacdo entre a diferenca e a exclusdo quanto a
juncdo do dispositivo médico com o juridico, a fim de regulamentar a néo-
responsabilidade social e a tutela dos “loucos-excluidos”. A PDI leva a cena politica
a impossibilidade de mudar a assisténcia sem “reinventar o territdrio das relages
entre cidadania e justica”, tendo exercido forte influéncia sobre o processo de

transformacéo da assisténcia psiquiatrica no Brasil (AMARANTE, 1998).

3.2. O Movimento Antimanicomial na Europa e nos EUA

Destacam-se a seguir 0s quatro movimentos ocorridos nos cenarios europeu e
norte-americano: 0 movimento da psiquiatria de setor, a psiquiatria preventiva ou
comunitaria, a antipsiquiatria e 0 movimento da psiquiatria democratica italiana, que
tanto influenciou o0 movimento no Brasil.

A psiquiatria de setor, movimento inspirado nas idéias de um grupo de
psiquiatras progressistas, surgiu na Franca do pos-Guerra. A partir dos anos de 1960,
ela foi incorporada como politica oficial em razdo de interesses do Estado francés,
entre eles o fato de ser muito dispendiosa a manutencdo dos hospitais e da
inadequacao da instituicdo asilar para as novas questdes que se impunham.

Esse movimento foi uma contestacdo da psiquiatria asilar e pretendeu instituir
uma psiquiatria com vocacao terapéutica, missdo essa impossivel de se conseguir no
seio de uma estrutura hospitalar alienante e alienada. Dai a proposta de uma terapia
dentro do seu meio social, restringindo a internacdo a uma etapa, visto que a
comunidade passou a arcar com 0 momento principal de assisténcia ao paciente. Para
Castel apud Amarante (1988), a psiquiatria de setor é a “matriz da politica
psiquiatrica francesa”, em que os individuos sdo setorizados e € transferido o
atendimento para a comunidade.

Nesse contexto, os territorios passaram a ser divididos em setores
geogréficos, abarcando uma populacéo de até 70 mil habitantes, contando cada setor
com uma equipe formada de psiquiatras, psicologos, enfermeiros, assistentes sociais

e varias instituicdes que tiveram por missdo garantir o tratamento, a prevencao e a
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“pos-cura” das doencgas mentais. No entanto, essa pratica ndo alcangou os resultados
esperados, porque, além de conciliar o hospital psiquiatrico com outros servigcos
externos, ndo produziu nenhuma transformacdo cultural em relacdo a psiquiatria
(AMARANTE, 1998). Dessa experiéncia, herdamos o conceito de distrito sanitario e
da estratégia de atencdo primaria de saude, que tem aspectos em comum com O
enfoque dos setores.

O segundo movimento que merece destaque € 0 da psiquiatria preventiva ou
comunitaria, que se situa entre a psiquiatria de setor e a socioterapia inglesa. Nasceu
na década de 1960 nos EUA e propds intervir ndo apenas nas causas das doencas,
mas na promogcéo da saude mental e, assim, demarcou novo territorio e novo objeto:
a saude mental.

O projeto de psiquiatria preventiva apresentado pelo presidente estadunidense
John Kennedy marca a aceitacdo do preventivismo pelo estado americano e também
pelas organizagdes sanitarias (Organizacdo Panamericana de Salude — OPAS e
Organizacdo Mundial de Saide — OMS), além de varios paises do Terceiro Mundo.
Com esse projeto, instaurou-se a ilusdo de que todas as doengas mentais poderiam
ser prevenidas bastando identificar as pessoas potencialmente doentes. E quase uma
“busca-ativa” pelo possivel doente e, de certa forma, uma patologizacdo das
condutas.

Os objetivos do preventismo foram reduzir, encurtar e minimizar 0s
transtornos mentais. Equivalem-se aos cuidados organizados segundo os graus de
complexidade primario-secundario-terciario, com énfase para a intervencao
preventiva iniciada no meio social para evitar o adoecer psiquico.

Segundo Amarante (1998), as propostas inspiradas no preventivismo
prepararam terreno para a instauragdo de varios modelos assistenciais e propostas de
desinstitucionalizagdo. Essa expressdo “desinstitucionalizacdo” surgiu nos Estados
Unidos, nesse contexto preventivista, para designar o conjunto de medidas de
“desospitalizacdo”. Também nesse periodo surgiram VAarios servigos alternativos a
hospitalizagdo, além da retirada das decis6es como exclusividade dos médicos, sendo
estas enderecadas a outros profissionais, valorizando o papel da equipe
multidisciplinar.

Como conseqliéncia do preventismo, teve-se o0 aumento significativo da
demanda ambulatorial. Esse resultado deu-se ndo pela transferéncia dos egressos

para os servicos intermediarios, mas pelos mecanismos de “captacdo” utilizados que
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retroalimentaram o modelo asilar. A critica nesse movimento recai no fato de ele
significar um novo projeto de medicalizacdo da ordem social, com a expansdo dos
preceitos psiquiatricos para o conjunto de normas e principios sociais.

Outro movimento que surgiu na década de 1960, porém na Inglaterra, e em
meio aos movimentos da contracultura foi o da antipsiquiatria, com Laing e Cooper.
Surgiu como movimento contestatorio da cultura vigente e como critica radical ao
saber médico-psiquiatrico, produzindo questionamentos sobre a naturalidade do
bindbmio loucura/doenca mental.

Para Meyer apud Amarante (1998), a antipsiquiatria € um movimento que
denuncia tanto os valores quanto a pratica psiquiatrica vigente, além de veicular um
ideario polémico. Nesse ideario, apresenta a loucura como reacdo a violéncia
externa, como busca de libertacdo cuja medicalizacdo abarca uma manobra
institucional, ou seja, visa ao ocultamento dessa “face denunciadora que o
comportamento alterado contém e veicula”. Laing, também citado por Amarante
(1998), criticou a psiquiatria e apontou a familia como principal gerador da loucura.

Para ele,

(...) a loucura é um fato social, politico e até mesmo uma
experiéncia positiva de libertacdo, uma reacdo a um desequilibrio
familiar, ndo configurando, assim, um estado patoldgico, nem
muito menos, o louco, um objeto passivel de tratamento. O louco é,
portanto uma vitima da alienacdo geral tida como norma, e é
segregado por contestar a ordem publica e colocar em evidéncia a
repressao da pratica psiquiatrica (AMARANTE, 1988, p. 44).

Baseando-se nessa compreensdo, a antipsiquiatria procurou destituir o valor
do saber médico de explicar, compreender e tratar as doencas mentais. Buscou um
dialogo entre razéo e loucura, e sua terapéutica ndo previu tratamento quimico ou
fisico, mas a valorizacdo do discurso por meio da chamada “metandia”, em que o
delirio era valorizado sem ser podado.

A antipsiquiatria, com seu processo radical de ruptura com o saber
psiquiatrico, terminou por elaborar outra referéncia tedrica para a esquizofrenia,
conhecida como a Teoria da Logica das Comunicacdes, ou seja, a causa da
esquizofrenia estava nos problemas de comunicacao entre as pessoas, e esse impasse
é que causaria a esquizofrenia. Esse movimento trouxe importante contribuicdo para

mudancgas praticas e tedricas do conceito de desinstitucionalizacdo enquanto
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desconstrucdo, no mesmo sentido em que Basaglia, como mostrados mais adiante,
iniciou seu trabalho.

Conhecido como Psiquiatria Democratica Italiana, esse movimento politico
teve inicio na década de 1960 no manicomio de Gorizia, com um trabalho de
humanizacao do hospital por Basaglia. A tradicdo iniciada por Basaglia e continuada
pelo movimento da Psiquiatria Democratica Italiana afirmou a urgéncia de revisdo
das relac@es, a partir das quais o saber médico fundou sua praxis. Segundo Amarante
(1998), o grande mérito desse movimento referiu-se a possibilidade de denuncia civil
das préticas de violéncia institucional, fossem elas simbdlicas ou concretas, e
principalmente a inclusdo de outros segmentos além da saude mental passiveis de
dendncias, o que permitiu a formacdo de aliancas com forcas sindicais, politicas e
sociais. De acordo com o autor, a Psiquiatria Democratica Italiana revelou e trouxe
aos meios politicos a impossibilidade de transformar a assisténcia sem reinventar o
territério das relagcdes entre cidadania e justica. Esse movimento foi essencialmente
de desconstrucdo de conhecimento, aparatos técnico-ideolégicos e de funcdes.

Assim é relatado por Amarante esse cenério basagliano:

(...) é um projeto de desinstitucionalizacdo, de desmontagem e
desconstrucdo de saberes / praticas / discursos comprometidos com
a objetivacdo da loucura e sua reducdo a doenca. (...) Nesse
sentido, desinstitucionalizar ndo se restringe nem, muito menos, se
confunde com desospitalizar, na medida em que desospitalizar
significa apenas identificar transformacdo com extincdo de
organizagoes hospitalares/manicomiais, enquanto
desinstitucionalizar significa entender instituicdo no sentido
dindmico e necessariamente complexo das praticas e saberes que
produzem determinadas formas de perceber, entender e relacionar-
se com os fendmenos sociais e histéricos (AMARANTE, 1998, p.
49).

A experiéncia desse movimento demonstrou ser possivel a constru¢do de um
“circuito” de atencdo que oferece e produz cuidados, mas também novas formas de
sociabilidade e subjetividade para quem precisa de atencdo psiquiatrica. Em 1978, foi
aprovada a Lei Basaglia, formalizando e acelerando a tendéncia a
desinstitucionalizacdo da atencdo aos doentes mentais e incentivando o surgimento

de novas formas de convivio entre a sociedade e a loucura.
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3.3. A Reforma Psiquiatrica na América Latina e a Declaragdo de Caracas

Na Ameérica Latina, o processo de Reforma Psiquiatrica teve como importante
marco historico a realizacdo da Conferéncia Regional para a Reestruturacdo da
Assisténcia Psiquiatrica no Continente, em Caracas, em 1990. Nessa Conferéncia, 0s
paises participantes foram convocados a reestruturarem a assisténcia psiquiatrica no
contexto da atengdo priméria a satde. Essas e outras recomendacdes culminaram na
elaboracdo de um documento denominado Declaragdo de Caracas, que considerou 0s

seguintes dados:

1. Que o Atendimento Primario de Saude € a estratégia adotada
pela OMS e OPAS e referendada pelos paises membros para
alcancar a meta de Saude Para Todos, no ano 2000.

2. Que os Sistemas Locais de Saude (SILOS) foram estabelecidos
pelos paises da regido para facilitar o alcance dessa meta, pois
oferecem melhores condicbes para desenvolver programas
baseados nas necessidades da populacdo de forma descentralizada,
participativa e preventiva..

3. Que os programas de Salde Mental e Psiquiatria devem adaptar-
se aos principios e orientacdes que fundamentam essas estratégias
e 0s modelos de organizagdo da assisténcia a salde (BRASIL,
2000, p. 9).

Com essas consideracGes e a verificacdo da insuficiéncia da assisténcia
psiquiatrica convencional em possibilitar o atendimento adequado (comunitario,
descentralizado, participativo, integral, continuo e preventivo), esse documento

afirmou:

1. Que a reestruturagcdo da assisténcia psiquiatrica ligada ao
Atendimento Priméario da Saude, no quadro dos Sistemas Locais de
Salde, permite a promoc¢do de modelos alternativos, centrados na
comunidade e dentro de suas redes sociais.

2. Que a reestruturacdo da assisténcia psiquiatrica na regido
implica em revisao critica do papel hegeménico e centralizador do
hospital psiquiatrico na prestacdo de servicos.

3. Que os recursos, cuidados e tratamentos dados devem:

a) Salvaguardar, invariavelmente, a dignidade pessoal e os direitos
humanos e civis;

b) Estar baseados em critérios racionais e tecnicamente adequados;
c) Propiciar a permanéncia do enfermo em seu meio comunitario.

4. Que as legislactes dos paises devem ajustar-se de modo que:
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a) Assegurem o respeito aos direitos humanos e civis dos doentes
mentais;

b) Promovam a organizagdo de servicos comunitarios de saude
mental que garantam seu cumprimento.

5. Que a capacitagdo dos recursos humanos em Saide Mental e
Psiquiatria deve fazer-se apontando para um modelo, cujo eixo
passa pelo servico de salde comunitéria e propicia a internagdo
psiquiatrica nos hospitais gerais, de acordo com 0s principios que
regem e fundamentam essa reestruturacéo.

6. Que as organizagdes, associacbes e demais participantes desta
Conferéncia se comprometam solidariamente a advogar e
desenvolver, em seus paises, programas que promovam a
Reestruturacdo da Assisténcia Psiquiatrica e a vigilancia e defesa
dos direitos humanos dos doentes mentais de acordo com as
legislagBes nacionais e respectivos compromissos internacionais (
BRASIL, 2000, p. 9).

No Brasil, pela via normativa, o Ministério da Saude, atendendo as
recomendacdes da Conferéncia de Caracas, expediu, a partir de 1991, regulamentos

que viabilizaram o processo de reestruturacdo da assisténcia psiquiatrica brasileira.

3.4. O Movimento Antimanicomial e a Reforma Psiquiatrica no Brasil

Os altimos anos da década de 70 foram considerados como o inicio do atual
movimento da Reforma Psiquiatrica no Brasil?® Nesse periodo, reformularam-se as
criticas, os principios e a pratica psiquiatrica que tiveram como objetivos questionar
e elaborar propostas de transformacdo do modelo classico e do paradigma da
psiquiatria. A reforma teve como principais fundamentos a critica a conjuntura do
subsistema nacional de saude mental e critica estrutural ao saber e as instituicGes
psiquiatricas classicas, dentro de toda a movimentacdo politico-social que
caracterizou a conjuntura de redemocratizacdo (AMARANTE, 1988). De acordo

com esse autor, no cenério brasileiro podem-se tracar, para efeitos metodoldgicos,

% Antes, porém, dessa data proposta por Amarante (1988), tém-se valiosas contribuicdes de Nise da
Silveira (1905-1999), médica brasileira que dedicou sua vida a psiquiatria, sendo contraria as formas
agressivas e excludentes de tratamento de sua época. Lutando por novas idéias no campo da
psiquiatria, foi uma das precursoras das idéias da antipsiquiatria, da psiquiatria democratica italiana e
da comunidade terapéutica no Brasil — movimentos ja indicados no item anterior. Fundou em 1956 a
Casa das Palmeiras, clinica voltada para a reabilitacdo de pacientes egressos de instituicBes
psiquiatricas. Essa Casa pode ser considerada precursora do atual modelo de hospital-dia, sendo
reconhecida em 1963, por Decreto Municipal, como de utilidade publica (PSYCHIATRY ON LINE
BRAZIL, 2002).
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trés periodos ou trajetorias que constituiram o processo da reforma: trajetdrias
alternativa, sanitarista e da desinstitucionalizacéo.

A trajetoria alternativa aconteceu no inicio do movimento de abertura politica
e de oposicdo a ditadura, quando a estratégia autoritdria comecou a findar. A
diminuicdo da censura trouxe a tona insatisfacbes e um aumento na participacao
politica dos brasileiros, com crescimento nos movimentos sociais de oposicdo a
ditadura.

Em 1976, surgiram as primeiras manifestacdes do setor de saude com a
criacdo do Centro Brasileiro de Estudos de Saude (CEBES) e do REME como
espacos de pensamento critico para a producdo em saude, possibilitando estruturar as
bases politicas das reformas sanitaria e psiquiatrica.

Em 1978, surgiram o Movimento dos Trabalhadores em Salde Mental
(MTSM) e, também, a mobilizacdo por projetos alternativos ao modelo asilar em um
contexto de fortes denuncias sobre o sistema nacional de assisténcia psiquiatrica. O
MTSM denunciou a violéncia nas institui¢cbes psiquiatricas; a falta de recursos das
unidades; e a precariedade das condigdes de trabalho, tornando-se o primeiro e
principal ator de renovagdo no campo da salde mental. Comecou nessa fase a se
constituir um pensamento critico, e os relatos das experiéncias da Psiquiatria
Democratica Italiana comecaram a chegar aos trépicos.

Ainda em 1978, ocorreu a crise da DINSAM, e o MTSM constituiu-se como
forga nacional por ocasido do V Congresso Brasileiro de Psiquiatria. Em 1979,
durante o | Simpodsio Nacional de Politicas de Saude, realizado pela Comissao de
Salde da Cémara dos Deputados, foram apresentados os relatorios do
CEBES/MTSM e discutida, pela primeira vez, uma proposta de reorientagédo do
sistema de satide, chamado de Sistema Unico de Satde (SUS).

O segundo periodo da reforma psiquiatrica, ainda conforme Amarante (1988),
iniciou-se nos primeiros anos da década de 1980 e ficou conhecido como trajetoria
sanitarista quando parte do movimento da reforma sanitéria passou a incorporar-se ao
Estado como estratégia de ocupacdo dos espacos. Esse mesmo periodo também é
marcado pela influéncia da OPAS com os planos de medicina comunitéria,
preventiva ou de atencao primaria, que foram sentidos nesse momento pelo incentivo
dado aos programas de extensdo de cobertura assistencial. Os principios de
universalizacdo, regionalizacdo, hierarquizacdo, participacdo  comunitéria,

integralidade e equidade comecaram a ser esbocados nesse momento da politica
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nacional de saude. A importancia é dada ao saber sobre a administracdo e o
planejamento em saude.

Em 1985, o plano do Conselho Nacional de Assisténcia Social e
Previdenciaria (CONASP) desdobrou-se nas Agdes Integradas de Saude (AIS), que
constituem os Sistemas Unificados e Descentralizados de Saude (SUDS), preparando
0s estados e municipios para a construcdo do SUS. Foi uma fase de ocupacdo dos
espacos publicos, e 0 movimento sanitario confundiu-se com o proprio Estado.

Em 1986, quando foi realizada a VIII Conferéncia Nacional de Saude, que
virou marco da reformulacdo do sistema nacional de salde, a expressdo “reforma
sanitaria” virou lema nacional. Como desdobramento dessa Conferéncia, aconteceu
em 1987 a | Conferéncia Nacional de Saide Mental, marcada por sérios conflitos
divergentes entre 0 MTSM, diretores da Associacgdo Brasileira de Psiquiatria (APB) e
familiares. Nesse mesmo ano, 0 MTSM transforma-se em Movimento Nacional de
Luta Antimanicomial (MNLA). Tendo como inspiracdo tedrica as producdes
italianas de Franco Basaglia e Franco Rotelli, o conceito de desinstitucionalizacao
por eles proposto passa a ser determinante nas propostas de reorganizacdo das agoes
e servicos no campo da saude mental. A desconstrucdo do manicomio, a
participacdo social na elaboracdo e implementacdo de politicas de saide mental, a
construcdo de novas subjetividades e o direito a diferenca sdo os alvos dessa luta, que
marcou o fim da trajetéria sanitarista e o0 inicio da trajetéria da
desinstitucionalizagio®.

Ocorreu nesse periodo inicial da trajetoria da desinstitucionalizacdo a
realizacdo, em 1987, do Il Congresso Nacional dos Trabalhadores em Saude Mental.
Esse congresso, acontecido em Bauru (SP), teve grande repercuss@o nacional, e nesse
evento foi construido o lema “Por uma sociedade sem manicémios”. Nesse mesmo
periodo, surgiu o primeiro Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) Professor Luis da
Rocha Cerqueira, em Sdo Paulo, como alternativa para evitar a internacao hospitalar

imediata.

%0 Os propésitos da desinstitucionalizacdo no Brasil representavam a negagdo do asilo como tratamento e a
substituicdo por novas préticas que realcam a participagdo efetiva das familias e de dispositivos comunitarios na
assisténcia; simbolo da perspectiva de abolicdo de todas as instituicdes de controle social (equiparando-se a
antipsiquiatria), e para os administradores ela tem sido um programa de racionalizacdo financeira e
administrativa, sinbnimo de reducéo de leitos hospitalares, visando a contencdo de gastos ( LUIS, 2000 apud
CURY, 2005).
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No ano de 1988, a Constituicdo Federativa do Brasil foi promulgada, e a
salide passa a ser garantida como direito de todos e dever do Estado. O SUS é
instituido pautado nos principios da descentralizacdo, universalidade, eqlidade,
integralidade. No ano seguinte, foi também apresentado no Congresso Nacional o
Projeto de Lei 3.657/89, propondo a extingdo progressiva dos manicOmios e a
regulamentacdo dos direitos dos portadores de transtorno mental. Comecava-se a ser
construido um novo projeto de saude mental no Brasil com a aprovacdo em niveis
estadual e municipal de diversas leis de reforma fundamentadas nesse mesmo ideal
de mudanca.

Em Minas Gerais, a implantacdo dos servi¢os substitutivos ocorreu na década
de 1990 em tensa mobilizacdo social pelos direitos de cidadania dos “loucos .
Também foi aprovada a Lei n® 11.802 /95, conhecida como “Lei Carldo”, que
dispde sobre a promocéo de salde e a reintegracdo social do portador de sofrimento
mental, além de determinar também a implantacdo de acbes e servicos de saude
mental substitutivos aos hospitais psiquiatricos. Nessa mesma época (1991), o
Ministério da Saude formulou o Programa de Agentes Comunitarios de Saude
(PACS) que tinha como objetivo focalizar a familia e ter intervengdes preventivas,
além da integralizacdo com a comunidade e do atendimento centrado na intervencao
médica.

Nos anos de 1991 e 1992, duas Portarias ministeriais sdo lancadas,
consolidando avancos no modelo assistencial. A Portaria n°. 189, de 19/11/1991,
estabelece e amplia as normas para financiamento do governo para as acfes dos
novos servicos de salde mental, substitutivos e comunitérios, aprovando o0s
procedimentos NAPS/CAPS, oficinas terapéuticas e atendimento grupal. A Portaria
224, de 29/11/1992, institui normas para o atendimento ambulatorial e para o
atendimento hospitalar, regulamentando o funcionamento de todos os servigos de
salde mental, além de critérios de controle e fiscalizacdo pelos niveis estadual e
municipal (BRASIL, 2000).

Em 1992, acontece a I1X Conferéncia Nacional de Saude, com o tema

“Descentralizando e democratizando 0 conhecimento”, que apontou para a

3L A partir do ano de 1992, os movimentos sociais, inspirados pelo Projeto de Lei Paulo Delgado, conseguem
aprovar em varios estados brasileiros as primeiras leis que determinam a substituicdo progressiva dos leitos
psiquiatricos por uma rede integrada de atencéio a satide mental. E a partir desse periodo que a politica do Ministério
da Salde para a salide mental, acompanhando as diretrizes em construcéo da Reforma Psiquiétrica, comega a ganhar
contornos mais definidos (BRASIL, 2005).
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necessidade de descentralizar, repassando o recurso federal para as esferas
correspondentes, a fim de aumentar a responsabilidade dos governantes em implantar
0 SUS. Essa conferéncia expressa a reacdo contrdria ao projeto neoliberal do
governo.

No ano seguinte, em Brasilia, a Il Conferéncia Nacional de Saude Mental,
com o tema “A reestruturacdo da atencdo em saude mental no Brasil: modelo
assistencial/direito a cidadania”, confirmou os principios da | Conferéncia e
incorporou tanto os principios da reforma sanitaria quanto os da
desinstitucionalizacdo. Nessa época, o processo de expansdo de CAPS e NAPS néo
era continuo, e, embora regulamentassem 0s novos servigcos de atencdo diaria, as
normatizacdes do Ministério da Sadde no ano de 1992 ndo instituiam uma linha
especial de financiamento para esses dispositivos. Também, ndo havia normas
prevendo mecanismos sistematicos para reducao de leitos psiquiatricos nos hospitais.
De acordo com dados do “Documento apresentado a Conferéncia Regional de
Reforma dos Servicos de Saude Mental: 15 anos depois de Caracas”, no ano de 2005
0 pais tinha 208 CAPS em funcionamento aquela época, mas 93% dos recursos do
Ministério da Saude ainda eram destinados aos hospitais psiquiatricos.

Em 1993, acatando recomendacdo do relatorio final da 1l Conferéncia
Nacional de Saude Mental, o governo constitui a Comissdo Nacional de Reforma
Psiquiatrica, com o objetivo de definir estratégias para que as resolucbes da referida
conferéncia pudessem ser cumpridas. Usuéarios, familiares, gestores, prestadores de
servigos e associacdes de profissionais de saude passaram a compor a comissao.

No ano seguinte, o Programa de Apoio a Desospitalizacdo (PAD) foi
proposto como medida reabilitadora para a populacdo moradora dos hospitais, que
ap6s anos de internacdo nao possuiam mais vinculos familiares, porém ndao
demandavam mais internacdo em periodo integral. A proposta era financiar o
programa com a transferéncia do pagamento que seria usado para aquela internacao.

Esse programa, conforme bem indicou Rosa (2003):

Parece desnaturalizar as relacGes do portador de transtorno mental
com sua familia, quando esta ndo é obrigada a acolhé-lo, a0 mesmo
tempo em que contempla a construgdo de outros elos,
desvinculados das relacbes impostas por estatuto legal ou
consangiiineo (ROSA, 2003, p. 125).
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Em 1994, o Programa Saude da Familia (PSF) foi implementado como uma
das estratégias de substituicdo das praticas tradicionais da atencdo basica. Esse
ultimo tem por premissas a vigilancia a saude e qualidade de vida, dirigido a familia
e a comunidade, e inclui desde a promocéo a salde até o diagndstico e o tratamento
das doencas, numa construcdo de compromisso e disponibilidade por parte dos
profissionais envolvidos e também da comunidade®.

No ano de 1996, na X Conferéncia Nacional de Saude foi deliberada a
substituicdo progressiva dos hospitais psiquiatricos por servicos de atencdo integral a
salde mental, e recomendou-se a suspensdo de credenciamentos de hospitais
psiquiatricos. Tal deliberacdo valeu-se dos novos dispositivos NAPS/CAPS que
conduzem os servi¢cos para a comunidade, ficando determinada a regulamentacéao e
implantacdo do Programa de Apoio a Desinstitucionaliza¢do (PAD).

Em fevereiro de 2000, foi langada a Portaria Ministerial de 106, que cria e
regulamenta os servicos residenciais terapéuticos® em salide mental e que tem
importancia estratégica na reestruturacdo da assisténcia psiquiatrica, por permitir que
se desenvolva uma nova estrutura de hospitalidade contréria & dos hospitais
psiquiatricos. Em julho do mesmo ano, a Portaria 799 instituiu um programa
permanente para organizar, acompanhar e avaliar as acdes assistenciais em saude
mental pelo SUS.

Em abril de 2001, foi aprovada e entrou em vigéncia a Lei Federal 10.216,
conhecida como Lei da Reforma Psiquiatrica no Brasil. A aprovacdo aconteceu 12

anos apos a sua apresentacdo, mas

A aprovacdo, no entanto, é de um substitutivo do Projeto de Lei
original, que traz modificagdes importantes no texto normativo.
Assim, a Lei Federal 10.216 redireciona a assisténcia em salde
mental, privilegiando o oferecimento de tratamento em servicos de
base comunitéaria, dispde sobre a protecdo e os direitos das pessoas

32 Existe a recomendagio de que os problemas de saide mental facam parte do projeto das equipes de sadde da
familia, tendo a Reforma Psiquiatrica como norteadora das ag0es a serem desenvolvidas no territorio. Contudo, a
integracéo dessa assisténcia vem ocorrendo de forma muito lenta e desigual, apesar de ja se verificar a inclusao dessa
tematica nos meios académicos e nas conferéncias, foruns e nos congressos (RABELO, 2003).

%3 Os servigos residenciais terapéuticos, residéncias terapéuticas ou simplesmente moradias, sd0 casas localizadas no
espago urbano, constituidas para responder as necessidades de moradia de pessoas portadoras de transtornos mentais
graves, egressas de hospitais psiquiatricos ou ndo. Embora as residéncias terapéuticas se configurem como
equipamentos da salde, essas casas, implantadas na cidade, devem ser capazes em primeiro lugar de garantir o
direito a moradia das pessoas egressas de hospitais psiquiétricos e de auxiliar o morador em seu processo — as vezes
dificil — de reintegracdo na comunidade. Os direitos de morar e de circular nos espacos da cidade e da comunidade
sdo, de fato, os mais fundamentais direitos que se reconstituem com a implantacdo nos municipios de Servigos
Residenciais Terapéuticos. Sendo residéncias, cada casa deve ser considerada como Unica, devendo respeitar as
necessidades, gostos, habitos e dindmica de seus moradores (BRASIL, 2005).
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com transtornos mentais, mas nao institui mecanismos claros para
a progressiva extincdo dos manicomios. Ainda assim, a
promulgacdo da lei 10.216 impde novo impulso e novo ritmo para
0 processo de Reforma Psiquiatrica no Brasil (BRASIL, 2005, p.
8).

No mesmo ano foi convocada a Il Conferéncia de Saude Mental, logo apds a
promulgacdo da Lei da Reforma e diante de um cenario de propostas de
territorializacdo e atendimento direcionado a familia como unidade de cuidado, e ndo
de individuos. Tendo como tema central “Cuidar sim, excluir ndo — efetivando a
Reforma Psiquiatrica com acesso, qualidade, humanizacdo e controle social”, a
conferéncia discutiu a importancia da consolidacio de um Sistema Unico de Satde e
da garantia e promocédo dos direitos de usuarios e familiares. Nessa Conferéncia, a
Reforma Psiquiatrica foi consolidada como politica de governo. Aos CAPS foi
conferido o devido valor estratégico para mudar o modelo de assisténcia. Também,
foi defendida a construgdo de uma politica de saude mental para os usuarios de
alcool e outras drogas e estabelecido como a garantia do avanco da Reforma
Psiquiatrica no Brasil, o controle social. A importancia da Reforma Psiquiatrica foi
registrada em documento apresentado a Conferéncia Regional de Reforma dos
Servigos de Saude Mental, no ano de 2005, no qual foi declarado que:

E a Il Conferéncia Nacional de Salde Mental, com ampla
participacdo dos movimentos sociais, de usuarios e de seus
familiares, que fornece os substratos politicos e tedricos para a
politica de saide mental no Brasil (BRASIL, 2005, p. 10).

Nesse contexto, e em conformidade com as diretrizes da Reforma
Psiquiéatrica, a politica de saude mental do governo federal comegou a se consolidar
ganhando visibilidade e confirmando seus propdésitos. O Ministério da Saude criou
linhas préprias de financiamento para servicos abertos e substitutivos, assim como
foram criados mecanismos para fiscalizar, gerir e reduzir, de forma programada, 0s
leitos psiquiatricos no pais.

Em 2002, através de uma série de normalizacdes, 0 Ministério da Saude deu
novo folego ao processo de reducdo de leitos em hospitais psiquiatricos e de
desinstitucionalizacdo de pessoas com longo historico de internagdo. Foram também
instituidos mecanismos para a reducdo dos leitos psiquiatricos a partir dos grandes

hospitais.
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No ano seguinte foi sancionada a Lei Federal 10.708, que criou o “Programa
de Volta para Casa”, concretizando uma reivindicacdo formulada a época da Il
Conferéncia Nacional de Saide Mental por configurar como um instrumento
importante para a reabilitacdo psicossocial. O objetivo do Programa foi contribuir, de
forma efetiva, para o processo de insercdo social das pessoas com longa historia de
internacBes em hospitais psiquiatricos, através do pagamento mensal para cada
beneficiario, de um auxilio-reabilitacdo no valor aproximado de duzentos e quarenta
reais (valor do salario minimo a época). Entretanto, um problema vem ocorrendo em
razdo da situacdo de exclusdo vivida pelos possiveis beneficidrios: a maioria deles
ndo possui documentacdo necessria para cadastramento no referido programa®.
Esse é ainda um desafio para a consolidacdo do Programa, que vem sendo enfrentado
através de parcerias visando restituir o direito fundamental de identificacdo a essas
pessoas.
Dando continuidade a proposta de desinstitucionalizacdo, o Ministério da
Salde aprovou em 2004 o Programa Anual de Reestruturacdo da Assisténcia
Hospitalar no SUS (PRH), que teve por principal estratégia promover a reducdo
progressiva e pactuada de leitos em hospitais macro (de 600 a 1.000 leitos
psiquiatricos) e de grande porte (de 240 a 600 leitos psiquiatricos). Para que esse
processo de reducdo ocorresse sem gerar desassisténcia, deveria haver uma
pactuacdo entre 0s gestores do municipio e do Estado, hospitais e controle social,
abrangendo paulatinamente a ampliagdo dos equipamentos e das acgdes para a
desinstitucionalizagdo, como CAPS, Residéncias Terapéuticas, Centros de
Convivéncia e a habilitacdo do municipio no Programa de Volta para Casa. Ainda
em conformidade com dados do Ministério da Saude (BRASIL, 2005), tem-se 0
seguinte panorama relativo ao processo de desinstitucionalizacao:
= Entre os anos de 2003 e 2005 foram reduzidos 6.227 leitos, permanecendo

um total de 42.076 leitos psiquiatricos ainda existentes no Brasil;

= arede de residéncias terapéuticas conta com 357 servigcos em funcionamento
e com aproximadamente 2850 moradores (em 2002 contava com 85
residéncias em todo o pais);

% Este desafio vem sendo enfrentado através da parceria entre o Ministério da Satide, a Procuradoria Federal dos
Direitos do Cidaddo do Ministério Pblico Federal e a Secretaria Especial de Direitos Humanos da Presidéncia da
Republica, para restituir o direito fundamental de identificacdo e garantir o direito dessas pessoas ao auxilio-
reabilitacdo do Programa de Volta para Casa. Dessa forma, verdadeiros “mutires da cidadania” vém-se
estruturando nos municipios para garantir a identificacdo tardia dessas pessoas, num processo fundamental de
inclusdo social e garantia dos direitos fundamentais das pessoas com transtornos mentais, desafio primeiro da
Reforma Psiquiatrica Brasileira (BRASIL, 2005).
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= 1.747 pessoas recebem o auxilio-reabilitacio como beneficiarias do
Programa de Volta para Casa,;

= foram desativados de janeiro de 2004 a maio de 2005 cerca de 2000 leitos
através do Programa Anual de Reestruturacdo da Assisténcia Hospitalar
Psiquiatrica no SUS; e

= até o ano de 2005, estavam em funcionamento 689 Centros de Atencédo
Psicossocial, sendo que deste total temos: 251 CAPS | implantados, 266
CAPS 11, 25 CAPS Ill, 56 CAPSi e 91 CAPSad®, conforme mostrado no
grafico da Figura 1.
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Figura 1 — Evolug&o anual do nimero de CAPS.
Fonte: Ministério da Saude. Dados de 2005, colhidos até outubro de 2005.

De acordo com andlise do Ministério da Saude relativo ao periodo de 2002/
2005 e com base nos dados anteriormente apresentados, constatou-se que: 0
processo de desinstitucionalizacdo de pessoas com longa histéria de internacdo
psiquiatrica teve avangos significativos gracas a instituicdo de mecanismos para
garantir a expansdo de servicos substitutivos ao hospital psiquiatrico e também
mecanismos para a reducdo de leitos no pais; o Programa Nacional de Avaliacdo do
Sistema Hospitalar/Psiquiatria (PNASH/Psiquiatria) e o Programa Anual de
Reestruturacdo da Assisténcia Hospitalar Psiquiatrica no SUS (PRH), assim como a

% Os CAPS se diferenciam pelo porte (menor, médio, maior), capacidade de atendimento (nGmero de
pessoas atendidas por més), respectivamente CAPS I, Il e Ill e tipo de clientela ( adulto, crianga,
pessoas que fazem uso prejudicial de alcool e outras drogas) (BRASIL, 2005).
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expansdo de servicos como os Centros de Atencdo Psicossocial e as Residéncias
Terapéuticas, além da instituicdo do Programa de Volta para Casa, vem
possibilitando a diminuicdo de milhares de leitos psiquiatricos no pais e o
fechamento de alguns hospitais psiquiatricos.

Passa-se agora a localizar o Municipio de Vicosa em meio a esse panorama

antimanicomial e sua trajetoria no campo da assisténcia psiquiétrica.

3.5. O Municipio de Vicgosa e a assisténcia psiquiatrica

Reconhecida como cidade universitaria de renome internacional, Vicosa
situa-se na Microrregido da Zona da Mata mineira, possui populacédo total em torno
de 80.000 habitantes e é polo da microrregido que engloba os Municipios de
Araponga, Cajuri, Canad, Paula Candido, Pedra do Anta, Porto Firme, Sdo Miguel do
Anta e Teixeiras. Como outras cidades do interior do Estado que ndo tiveram
hospital psiquiatrico, Vigosa tem a sua historia em saude mental, e o fato de néo ter
tido uma instituicdo asilar ndo a isenta de ser “cumplice das praticas desumanas e das
atrocidades a que eram submetidos seus cidadaos” (VICOSA, 2006). Sem ter por
meta o tratamento, muitos cidaddos foram internados e excluidos do convivio social,

como mostrado no relato a seguir:

(...) os cidadéaos vicosenses, assim como os moradores das cidades
vizinhas, eram entregues a propria sorte diante de um transtorno
mental de maior gravidade. Vendo-se desamparados pela falta de
recursos do poder puablico na sua propria cidade, recorriam
invariavelmente a “alternativas” que acabavam por levar o seu
familiar a um hospital psiquiatrico na cidade de Juiz de Fora, Belo
Horizonte, Barbacena e Leopoldina. N&o sdo poucas as historias de
pacientes levados para “clinicas psiquiatricas” pelos proprios
moradores da cidade que se prontificavam a “ajudar”, visto o
desamparo e a fragilidade dos familiares numa situacdo de crise do
seu parente (VICOSA, 2006, p. 6).

Passam-se 0s anos, e algumas acdes no setor de salde trazem algumas
mudancas a esse quadro. Segundo consta no Projeto de Implantacdo do CAPS

Vicosa®, o servico de psicologia era realizado no Centro de Satde da Mulher e da

% Os dados aqui relatados foram retirados do Projeto de Implantacio do CAPS Vicosa, elaborado pela Secretaria
Municipal de Salde de Vigosa, no ano de 2006. O projeto surgiu da necessidade do municipio de se adequar aos
principios que regem a Lei Federal 10.216/ 01, que dispde sobre 0 novo modelo de assisténcia e cuidados em satde
mental.
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Crianca, no centro da cidade, por dois psicologos. Depois, em 1998, foi transferido
para a Policlinica, mas sem haver uma integracdo do servico de saude mental com
outros servicos de satude. O ambulatorio de psiquiatria e psicologia funcionou até
2003 como o Unico recurso da cidade. Com a contratacdo de mais trés psicologos
para a saude mental foi possivel iniciar a implantacdo do CAPS. Com a abertura de
vagas para profissionais da saude, entre eles psicélogos, assistente social, terapeuta
ocupacional e psiquiatra, atraves de concurso publico, tornou-se possivel montar a
equipe minima para o funcionamento do CAPS Despertar®” em marco de 2003. Até
essa data, o servigo funcionava em uma chécara no Bairro Vale do Sol, mas o acesso
ao local dificultava a inclusdo dos usuarios, e por isso, em 2004, o servico muda para
a antiga sede da Secretaria de Saude, regido central da cidade. Atualmente, o0 CAPS
Despertar funciona em uma area fisica independente de qualquer estrutura hospitalar,
atendendo aos pacientes de Vigosa e microrregido. A unidade foi cadastrada como
CAPS |, atendendo aos parametros populacionais para a implantagdo do servico,
devendo ter sua rede basica com acdes de satude mental.

De acordo com a Geréncia Regional de Satde de Ponte Nova, segundo consta
no Projeto de Implantagdo do CAPS Vigosa, uma evidéncia dos avancos alcancados
na area da saude mental ¢ a reducdo dos numeros relativos as internacGes da

microrregido, conforme mostrado no Quadro 3.

Quadro 3 — Nmero de internacdes de PTM da microrregi&o por ano®®

Ano Numero de Internagdes
2000 94
2001 51
2002 31
2003 60
2004 86
2005 54

Fonte: Projeto de Implantacdo do CAPS Vicosa e Geréncia Regional de Saude de Ponte Nova.

37 A caracterizacdo do CAPS foi feita ao caracterizar o contexto deste estudo.
%8 Apesar de sucessivos contatos com a Geréncia Regional de Satide de Ponte Nova, ndo foi possivel obter os dados
relativos aos anos de 2006 e 2007.

56



Tendo reconstruido a trajetéria da assisténcia psiquiatrica, passa-se ao
proximo capitulo, que tratard da relacdo socio-historica da loucura, psiquiatria e

familia.
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4. ARELACAO SOCIO-HISTORICA DA LOUCURA, PSIQUIATRIAE
FAMILIA

A loucura ¢ muito mais historica do que se acredita geralmente,
mas muito mais jovem também (FOUCAULT, 1975, p. 80).

4.1. Da Loucura em Mundo Livre a Loucura no Mundo da Exclusao

Foucault (1975), ao escrever sobre a loucura, revelou que apenas
recentemente o Ocidente conferiu a esta o “status” de doenga mental, indicando que
a relacdo dos acontecimentos sociais com a loucura foi mais extensa e antiga do que
a relacdo da loucura com a doenca em si.

Nessa relacdo, tem-se que durante a Antiguidade e Idade Média os loucos
circulavam livremente, e a loucura ndo era dada uma importancia diferenciada, a ndo
ser nas artes, em que até a exaltava. O conceito de doenca mental era bem restrito,
limitando-se a aspectos exteriores e ao comportamento observavel, sendo este
realcado quando se constituia em “estorvo” para a familia e para a comunidade. A
loucura era vista como uma questdo do ambito privado, de responsabilidade da
familia e determinada pelos costumes. O poder publico s6 intervinha mediante a
inexisténcia do grupo familiar ou para intervir em questdes legais, como anular
casamento quando um dos conjuges enlouquecia. Aos loucos mais abastados era
possivel a permanéncia em casa sob vigilia de pessoa contratada para exercer tal
funcdo, e aos loucos pobres a sobrevivéncia era garantida pela caridade publica,
sendo-lhes permitido vagar pelos mercados e pelos campos (RESENDE, 2001).
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De acordo com Resende (2001), nessas sociedades pré-capitalistas, com a
economia pautada no trabalho agricola de subsisténcia e no artesanato — fosse esse
para consumo imediato ou para troca nos limitados mercados existentes —, aptidao e
inaptiddo para o trabalho ndo eram critérios para se determinar normalidade ou
anormalidade. Isso porque as diferencas entre os individuos e seus ritmos eram
passiveis de acomodacdo nessas formas de organizacdo do trabalho tidas como
“pouco discriminativas para as diferencas individuais”. Porém, a loucura foi elevada
a categoria de problema social quando o campesinato, como classe social declina e
também declinam os oficios artesanais, em face do advento da manufatura e, com
ela, da divisdo social do trabalho. A transformacdo do conceito e da atitude hedonista
de “trabalhar para viver” para o conceito racional de “viver para trabalhar” traz
problemas, pois a subordinacdo ao trabalho racional e vigiado ndo era compativel
com a liberdade antes vivenciada, imprimindo mudangas no novo cenario. Nessa
época de transicdo, o problema dos trabalhadores fica visivel quando, apesar da
escassez de mao-de-obra, as cidades se avolumavam de vagabundos e mendigos.
Para resolver tal situacdo, a repressdo a ociosidade € empreendida, fosse esta
involuntéria ou ndo (RESENDE, 2001).

Nesse contexto, tem-se, entdo, que aquela loucura livre e parte de um
cotidiano que mais a exaltava do que a dominava passard, em meados do século
XVII, por uma mudanga brusca onde “o mundo da loucura vai tornar-se o mundo da
exclusdo” (FOUCAULT, 1975).

Conforme destacou Silva Filho (2001), apesar de terem sido interditados aos
loucos da Idade Média a responsabilidade contratual, o testemunho na justica e,
também, terem identificado neles alguns estranhos poderes, o confinamento a eles até
o0 periodo do Renascimento era uma excecao, situacdo essa que, com a nova ordem
econbmica, social e politica advinda com o mercantilismo, € alterada. Nesse
contexto, todos aqueles que ndo podem contribuir para a producdo, comercializacéo e
consumo passam a ser varridos da cena social. Estabelecimentos sem nenhuma
funcdo curativa sdo criados para receber os incapazes, orfaos, mendigos, epilépticos,
portadores de doenca venérea, “pessoas a quem a familia ou poder real querem evitar
um castigo publico (...). Em resumo todos aqueles que, em relacdo a ordem da razao,
da moral e da sociedade, ddo mostras de alteracdo” (FOUCAULT, 1975, p. 78).
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4.2. A Exclusdo da Loucura e a Posicdo da Familia como “Passiva” Diante do
Saber Psiquiatrico e Interesses da Nova Ordem Vigente

Com as idéias do Iluminismo e da Revolu¢do Francesa, um novo
ordenamento social é instaurado a partir do advento da sociedade burguesa. A
servico dessa nova ordem que constitui 0 mundo burgués sob a égide do capitalismo,
0 conhecimento é tido como iluminacdo, e livre € 0 homem que se autodetermina e é
auténomo, posto que conhece de forma racional o0 mundo que o cerca e ndo mais
pelos mitos e encantamentos. A ciéncia é instituida como o verdadeiro saber e
ferramenta para emancipacdo humana. E a fase da constituicdo do individuo como
centro da sociedade e sujeito normativo das institui¢coes. Seus direitos sdo manifestos
na Declaragdo dos Direitos do Homem, construindo-se nessa fase o cidaddo, o sujeito
de deveres e direitos, percebido como um valor em si mesmo, livre e igual perante a
lei e parte de um contrato social (ROSA, 2003).

Conforme destacou a autora supracitada, a concretizagcdo dessa liberdade
tinha, entretanto, significados diferentes de acordo com a classe social. Para a classe
burguesa, significava livrar-se das obrigacbes do Antigo Regime; para 0s
trabalhadores, significava ndo ser mais servo ou escravo, alem de desvincular-se dos
meios de producgdo, principalmente, podendo vender sua forca de trabalho no
mercado. Concomitante ao discurso formal de igualdade e liberdade, na vida real a
desigualdade social de género e classes era refor¢ada, sendo a mulher inscrita nessa
nova sociabilidade de forma diferente.

Em meio a lutas de propostas que visavam ampliar os direitos de cidadania e
incorporar novos segmentos sociais, emerge, assim, a Republica, buscando conciliar
igualdade e liberdade em meio a uma sociedade desigual, em que “nem todos
figuram da mesma maneira nesse ordenamento” (ROSA, 2003).

Por serem considerados diferentes do que prescrevia a sociedade burguesa,
pautada no principio da razdo e do liberalismo, os loucos, com sua loucura, desordem
e questionamentos, precisam ser controlados. Entretanto, esse controle deve ser

diferente em relacdo ao das demais pessoas.

Diferenciando o louco do cidaddo comum, responsavel e obediente
as leis, e por isto digno de liberdade; do criminoso que racional e
responsavel transgride as leis, por isto se faz merecedor da prisao;
e do miseravel, ser agora pleno de direitos e, portanto, merecedor
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de trabalho, o alienismo® instaura uma nova relacdo da sociedade
com o louco: a relagdo de tutela (...) isento de responsabilidade e,
portanto, digno de assisténcia. Além do estatuto de doente, ganha o
louco o de menor, ficando o médico, no caso 0 psiquiatra, como
seu tutor, respondendo assim ao desafio da administracdo e
controle legal da loucura na sociedade liberal (SILVA FILHO,
2001, p.91).

Nessa sociedade de producdo capitalista, apenas comportamentos produtivos
interessavam e “a loucura é, antes de tudo, uma forma de improdutividade”
(BASTIDE apud ROSA, 2003) passivel de ser excluida e segregada pelo Estado.
Assim, diante de um problema politico representado pela loucura, a sociedade
burguesa, em uma manobra estratégica, delega poderes para que a psiquiatria
equacione tal questdo. Deslocando um problema politico para o campo técnico, a
psiquiatria, por sua vez, administra a loucura através da medicalizacdo, conferindo
novo reconhecimento para o louco: o de alienado, doente mental que passa a ser
sequestrado por meio da internacdo asilar, em que o enclausuramento era tido como
um isolamento terapéutico (ROSA, 2003).

O asilo, este novo espaco habitado pela loucura, é também o cenario em que
se constitui o saber, a pratica e o prdprio objeto da psiquiatria: a doenga mental.
Conjugando pratica pedagogica e medica, a reclusdo colocou-se a servigo da
disciplina e obediéncia, a fim de se alcancar o objetivo almejado que era controlar e

1*°. Nessa nova

normalizar a loucura, resgatando a razdo através do tratamento mora
pratica, o isolamento torna-se uma necessidade para a seguranca do portador, da
familia e para a tranquilidade puablica, sendo mais urgente para os individuos
pertencentes as classes sociais pobres ou menos favorecidas (ESPINOSA apud SIVA
FILHO, 2001).

Em nome da manutencdo da ordem publica e do bem-estar social e moral da
sociedade, o saber alienista intervem de forma pedagoOgica sobre a familia,
objetivando criar uma moral reguladora das relacdes familiares através de
prescricdes de modelos de conduta e de comportamentos. Tal estratégia em direcao

ao grupo familiar se justifica pelo fato de qualquer projeto de normatizacdo da

% O conhecimento psiquiatrico, produzido pela primeira escola alienista, oferecia os suportes tedricos que
justificavam o ato de intervencdo, ou seja, o isolamento. Tem em Esquirol o primeiro e maior dos tedricos dessa
escola psiquiétrica (SILVA FILHO, 2001).

%0 O tratamento moral “representou a semente da assisténcia psiquiatrica de massa e seus principios teriam, segundo
alguns autores brasileiros, fortemente inspirado o pensamento dos nossos alienistas e moldado a organizacéo da
assisténcia ao doente mental no Brasil” (SILVA FILHO, 2001).
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sociedade passar antes pelas familias, pois, através do seu discurso, € que as pessoas
se organizam (BIRMAN apud MELMAN, 2006).

A relacdo da familia com seu familiar louco passa a se constituir como um
problema tedrico, além de social, carente de explicacdo, pois o saber alienista insistia
em separar o louco/doente do seu meio familiar, estabelecendo minimo contato entre
as partes. Esquirol justificou teoricamente através de um paradoxal principio, a razao
para esse procedimento “terapéutico”. De um lado, o isolamento se justifica porque a
familia é considerada desprotegida diante da ameaca de alienacdo — logo,
necessitando de prote¢do; por outro, 0 isolamento torna-se necessario, pois a propria
familia é tida como propiciadora do adoecimento mental, fonte dos desequilibrios
que conduziriam a desrazdo. Percebe-se aqui que a causalidade da doenca era moral
e originaria da estrutura do grupo familiar, considerado pouco disciplinador para o
doente. Nesse contexto, a abordagem pedagdgica é implementada para regular as
relacdes familiares (BIRMAN apud MELMAN, 2006).

Como bem analisou Rosa (2003), no momento quando emerge a sociedade
burguesa ao periodo que antecede a Segunda Guerra Mundial, outra relagéo
construiu-se entre o louco e sua familia, construcdo essa bem diferente da vivenciada
pelas sociedades pré-capitalistas em que, como visto, o louco era uma questdo da
propria familia. Com o asilamento do louco e com o modelo médico se apropriando
da loucura para obter a cura, a familia se v& em uma posicdo passiva, a ela
competindo apenas identificar a loucura, encaminhar seu familiar doente para os
médicos, realizar visitas ao asilo e conceder informacdes, a fim de esclarecer sobre a
historia da doenca. A relacdo da familia com o seu familiar passa a ser balizada por
médicos e institui¢bes estatais, incumbidas da cura, da custodia e da assisténcia.
Assim, ocorre a ruptura do louco com o seu meio sociocultural e familiar e, através
de uma pedagogia asilar, que centra sua atencdo sobre o louco, a familia € excluida
de sua abordagem, restando apenas aguardar a devolucdo do seu familiar recuperado
ou curado, conforme promessa subentendida dessa pedagogia (ROSA, 2003).

Ressalta-se ainda que, nas idéias de Esquirol, se percebe o “embrido de
futuras teorias”, que passardo a responsabilizar a familia pelo surgimento das
doengas mentais (MELMAN, 2006), conforme visto em seguida ao localizar o

cenario da doenca mental no pds-Guerra até fins da década de 1970.
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4.3. Metamorfoses: as Mudangas na Psiquiatria e a Inclusdo da Familia como
“Responsabilizada e Culpabilizada” pelo Transtorno Mental

Ap0s a Segunda Guerra Mundial, a sociedade burguesa passou por alteragdes
estruturais em meio a crise que impactou o capitalismo. Segundo Rosa (2003), esse
periodo representou, para 0s paises de Primeiro Mundo, a inversdo na légica de
mercado para a ldégica das politicas de pleno emprego e de direitos sociais
relacionados a nogOes de solidariedade, justica social e universalismo, surgindo o
Estado de Bem-Estar Social — que integra o projeto de reconstrucdo nacional e
significa o aceite da democracia liberal. Conforme essa autora, para paises
periféricos como o Brasil, esse momento expressa a concretizacdo do Estado de
colaboracdo nacional que “organiza o capitalismo, institui servigos sociais por
intermédio da cidadania regulada e seletiva, ocasionando a modernizacdo do pais”
(ROSA, 2003, p. 54).

De acordo com Silva Filho (2001), também no final da Segunda Guerra
Mundial o conhecimento da medicina comeca a ser criticado por se restringir a uma
terapéutica racional e curativa. No momento em que a sociedade passa por mudancas
econémicas e politicas para se reerguer dos estragos da guerra e em que o Estado
surge como planejador dos processos sociais, a medicina é criticada e cobrada a se
dirigir a sociedade, antecipando-se as causas e se articulando para promover a salde,
concebida pela Organizacdo Mundial de Saide como completo bem-estar fisico,
mental e social e ndo apenas auséncia de doenca. Cumprindo outra determinacéo
social, a pratica médica passa a ser “o centro promotor do bem-estar social”,
colocando os conceitos de doenca e de salde em uma perspectiva social e definindo
as responsabilidades medicas por metas educativas, numa proposta preventivista.
Entretanto, conforme analisado pelo referido autor, o “social” indiferenciado a que se
referem, perde forca enquanto elemento explicativo porque apenas encobre as
“contradicbes e antagonismos de classes, divisdo social-técnica do trabalho,
representacdes ideoldgicas etc.” Ou seja, essa generalizacdo do social ndo se
vinculava a dada formacao social ou a dado modo de producdo que ocorre quando
ganhariam as possibilidades explicativas.

Nessa perspectiva, a assisténcia médica se reorganiza e se estabelece o direito
a saude e a assisténcia vinculada de forma direta ao poder do Estado. Tal situacdo

propicia condicdes para que ocorram alteracbes nos saberes e nas praticas de
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intervencdo psiquiatrica. Mais uma vez, por interesse da sociedade e da ordem
vigente, a relacdo entre sociedade e loucura passa por mudangas que servem de
alavanca para processos de reforma psiquiatrica.

As condicdes favorecedoras para esse novo cenario de reforma sdo, conforme
indicado por Silva Filho (2001): 1) necessidade de tornar a estrutura hospitalar mais
4gil e com novas modalidades de tratamento®, a fim de se obter mais eficazmente a
recuperacdo dos doentes em face do momento de caréncia de médo de obra para o
trabalho; 2) necessidade de recuperar as pessoas, principalmente os soldados, para
“devolvé-los” aos campos de guerra; 3) necessidade de incorporar as novas regras e
nova terapéutica do espaco hospitalar ao espago extra-hospitalar, em uma tentativa
de reeducacdo de habitos sociais, em que o grupo familiar passa a ser objeto de
intervencdes mais do que os préprios doentes — que nem sempre aderiam a tal
proposta em razdo das limitagdes geradas pelo adoecimento; 4) desenvolvimento da
psicofarmacologia (década de 1950) com a introducdo de novas substancias a
controlarem os disturbios mentais; 5) deslocamento da doenca para a salde mental,
em que 0s perigos para 0 bem-estar da populacdo e da sua sanidade sdo controlados,
nascendo, assim, a pratica preventiva (década de 1960), amparada na idéia de que,
através da auto-ajuda e das oportunidades sociais, 0s problemas de salude e, por
consequiéncia, 0s sociais seriam minimizados e até superados; e 6) pressao relativa
aos custos crescentes de assisténcia, somados a pouca eficacia das a¢les terapéuticas
e cronificacdo dos doentes.

Vasconcelos apud Rosa (2003) acrescentou ainda, a esse cenario propiciador
das reformas, as modificacGes demogréficas, alteracdes na estrutura e organizacdo do
grupo familiar e envelhecimento da populagdo como fatores a dificultar ou
impossibilitar o cuidado doméstico com as pessoas dependentes. Assim, em meio as
circunstancias do poés-Guerra, a psiquiatria transforma-se num saber relativo a saude
mental, surgindo dai a psiquiatria social.

Para Birman e Costa apud Amarante (1998), a crise que culminou com a
mudanca radical no objeto da psiquiatria classica veio passando por mudancga: antes,
tratamento da doenca mental; hoje, promocdo da saude mental. Segundo esses
autores, 0s campos tedrico-assistenciais da psiquiatria foram redimensionados em

dois grandes periodos, conforme expresso no seguinte texto:

*! S50 criadas as comunidades terapéuticas, em que sdo incentivados o trabalho em equipe e uma nova visio da
pratica psiquidtrica, visando ao menor tempo de internacéo (SILVA FILHO, 2001).
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O primeiro periodo é marcado por um processo de critica a
estrutura asilar, responsavel pelos altos indices de cronificacdo. A
questdo central desse periodo encontra-se referida, ainda, a crenca
de que o manicémio é uma ‘instituicdo de cura’ e que se torna
urgente resgatar este carater positivo da instituicdo através de um
reforma interna da organizacdo psiquiatrica. ‘Esta critica envolve
um longo percurso, gerando-se no interior do hospicio até atingir a
sua periferia: inicia-se com os movimentos das Comunidades
Terapéuticas (Inglaterra, EUA) e de Psicoterapia Institucional
(Franca), “atingindo o seu extremo com a instalacdo das Terapias
de Familia.” O segundo periodo é marcado pela extensdo da
psiquiatria ao espaco publico, organizando-o com o objetivo de
prevenir e promover a ‘salde mental’. Este segundo momento é
representado pelas experiéncias de psiquiatria de setor (Franga) e
psiquiatria comunitaria ou preventiva” (EUA) (AMARANTE,
1998, p. 21).

No inicio da década de 1960, emergem a antipsiquiatria inglesa e a psiquiatria
de tradicdo basagliana que operam uma ruptura com o saber e o discurso
psiquiatrico, visando desconstruir o aparato psiquiatrico, questionando as instituicdes
e dispositivos a ele vinculados (AMARANTE, 1998). Para a tradicdo basagliana, o
hospital psiquiatrico é entendido como uma producédo social e para a antipsiquiatria
inglesa, uma estrutura social que reproduz as particularidades enlouquecedoras do
grupo familiar. O hospital, tido como espaco de violéncia para essas duas vertentes,
reproduziria a violéncia que o paciente vivia na sua familia ou na sociedade,
conforme Basaglia apud ROSA (2003).

Percebe-se, assim, que, impactada pelas mudancas geradas pelo capitalismo
no pés-Guerra, a psiquiatria alterou seu objeto e sua pratica, implementando
reformas. Os servicos de saude mental de base comunitaria ganharam énfase, e a
relacdo da familia com o portador de transtorno mental foi redimensionada tanto no
plano tedrico quanto na prética.

Nesse periodo de reconstrugdo no pés-Guerra, 0 modelo de familia também
passou por transformacdes*. A escola, através do internato, ja confinava a infancia e
a casa deixava de ser espaco social aberto aos negocios e ao publico, passando a se
preocupar com as questdes domésticas, com a vida privada. Entretanto, esse modelo
de familia restringia-se ainda a burguesia e a nobreza, mas a partir do século XVII
passou a migrar para as outras camadas da populacdo, as classes meédia e a dos

trabalhadores. Tal modelo foi sendo mais incorporado a partir do século XX, através

*2 Trata-se, posteriormente, mais detalhadamente sobre as transformacdes da familia e papéis familiares, conforme
consta nos objetivos.
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da seducédo e persuasao de salarios dignos e de melhoria nas condi¢c6es gerais de vida
(FONSECA, 1997).

Em meio a essas reconstrucdes e transformacdes, as anélises sobre a familia
imputaram ao grupo familiar responsabilidades pelas anormalidades que pudessem
“romper com a expectativa de criar filhos fortes, saudaveis, preparados para o
mercado de trabalho e para viver em comunidade” (MELMAN apud ROSA, 2003, p.
59). Os meédicos passaram a dar conselhos educativos e sanitarios e, através desses
recursos, influenciaram o funcionamento interno do grupo familiar (DONZELOT,
1986).

Com o surgimento do Movimento de Higiene Mental em 1908, nos EUA, as
questdes relativas a hereditariedade e as influéncias do meio ambiente ganharam
destaque por orientacdes e aconselhamentos médicos. Essa perspectiva passou a
prescrever regras de “higiene mental” numa abordagem voltada para o coletivo e
para 0 “regime das aliancas e das unifes”, dominio antes reservado a Igreja e a
familia. De acordo com Donzelot (1986), “para 0s médicos tratava-se de erigir a
sexualidade em negdcio de Estado e, portanto, de passar por cima do arbitrio das
familias, da moral e da Igreja” (DONZELOT, 1986, p. 157). Conforme esse autor, a
medicina inicia regendo os corpos e almeja legislar também sobre as uniGes e,
através destas, aos lacos entre os pais e filhos.

Passa-se agora a localizar, de forma breve, algumas vertentes tedricas que
mais se destacaram nesse cenario, trazendo amostra das principais producdes tedricas
e modalidades de cuidados para a familia, segundo dados pesquisados por Rosa
(2003) e Amarante (1998).

Tem-se, assim, que a psicanalise, de Sigmund Freud (1910), destacou a
importancia das relagGes familiares sobre o psiquismo dos seus pacientes, porém néao
construiu nem teoria nem técnica de atendimento familiar. Na década de 1930, com
a difusdo das experiéncias que se inspiraram na higiene mental, a psicanalise ganhou
“novo impulso”, em face da intensificagdo com preocupacgdes que se referiam ao
desempenho escolar e relacionamentos das criangas. Essa perspectiva penetra no
mundo familiar e relaciona a forma que os pais educam seus filhos as disfuncdes.
Mais branda que a psiquiatria, que culpabilizava os pais pela ma educacdo e
inadequacdes dos filhos, a psicanélise, por ndo emitir precocemente um diagnostico,

foi mais bem aceita no seio familiar. De certa forma, ela possibilitou que o antigo
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papel do médico e do padre nas familias fosse agora exercido pelo psicanalista
(MELMAN apud ROSA, 2003).

Na década de 1950, a intervencao no grupo familiar, antes baseada apenas no
relato do portador, passa a ocorrer pela observacdo sistematica, com pesquisa e
intervencdo no meio, apoiadas na comunicagéo e relacionamento entre os membros
da familia. O papel da mde ganha destaque nessas investigacfes. Surgem termos
como “mae esquizofrénica” e “mée perversa”, e a relacdo mée e filho passa a ser
destacada na familia como a relagdo que propicia patologias. O diagndstico de
esquizofrenia, tdo emblematico para a psiquiatria, emergira como se a conduta
psicotica fosse uma resposta do filho para a familia, em especial para a méae. Nesse
contexto, terapeutas passam a intermediar cada vez mais as relagdes familiares, pois
ndo é a familia que sabe, mas o outro que sabe sobre ela (ROSA, 2003).

Ainda na década de 1950, Pichon-Riviére, na Argentina, percebeu o portador
de transtorno mental como porta-voz e depositario da enfermidade da familia. Apesar
de o grupo familiar ser culpabilizado pelo transtorno mental, também se engaja como
paciente, assumindo a familia uma nova posicao: a de “sujeito direto da intervencao
terapéutica, que se propde a reestruturar suas relacbes e seus papéis, a fim de
produzir saude mental “(ROSA, 2003, p. 62).

Ha também a Antipsiquiatria Inglesa, movimento por ja apresentado neste
trabalhado, mas que deve ser destacado pela forma como criticam a psiquiatria e

apontam a familia como principal gerador da loucura:

(...) a loucura é um fato social, politico e até mesmo uma
experiéncia positiva de libertacdo, uma reacdo a um desequilibrio
familiar, ndo configurando, assim, um estado patoldgico, nem
muito menos, o louco, um objeto passivel de tratamento. O louco é,
portanto uma vitima da alienacdo geral tida como norma, e é
segregado por contestar a ordem publica e colocar em evidéncia a
repressdo da préatica psiquiatrica (AMARANTE, 1998, p. 44).

A antipsiquiatria ndo estabeleceu uma abordagem especifica sobre a familia,
mas sua producdo teorica foi uma das que mais culpabilizaram explicitamente o
grupo familiar pela eclosdo do transtorno mental. Também merece destaque a
Psiquiatria Democrética Italiana. O olhar que langca sobre o grupo familiar é mais
abrangente do que o das outras teorias, e a familia passa a ser vista como “um sujeito
que procura reconstruir relacdes cotidianas, criar novos sentidos, manter e fortalecer

lacos de sociabilidade” (ROSA, 2003). As potencialidades, possibilidades e recursos
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da familia passam a ser percebidos de forma mais totalizante, e a sociedade € vista
como uma “sociedade voltada para o cuidado”.

Rosa (2003) destacou, ainda, o trabalho de Giannicheda (1989) apud Rosa
(2003), simpéatica a0 movimento de desinstitucionaliza¢do italiano, que promoveu
organizacOes de familiares para advertir sobre as consequéncias negativas para a
economia domeéstica em razdo dos novos servicos de base comunitéaria. Esses novos
servigos “impuseram maior disponibilidade temporal para prover cuidado ao PTM,
as familias e, sobretudo, as mulheres”. O papel positivo dos servi¢os ganha evidéncia
ao ser relacionado com o aumento do “tempo produtivo das familias pela
minimizacdo do tempo dedicado ao cuidado com pessoas dependentes”. Ganha
destaque a discussdo relativa ao direito da familia em ter uma “divisdo de trabalho
com os servicos de satde mental no cuidado social do PTM” (ROSA, 2003).

Por fim, existem as terapias familiares que surgem nos Estados Unidos da
América na década de 1950. Tém por eixo o funcionamento da familia e sofrem
influéncia da teoria geral dos sistemas, de estudos antropologicos, teoria da
comunicagdo humana, psicanalise e cibernética. Ao contrério da viséo linear baseada
na relacdo causa e efeito, o enfoque aqui se pauta na visdo circular, em que a
influéncia muatua dos processos de interacdo interconectam-se e alimentam-se de
forma reciproca, criando e recriando diversos padrbes de relacionamento. Entre as
varias abordagens de multiplas escolas de terapias familiares, destacam-se as terapias
familiares sisttmicas que tém por enfoque a mudanca no sistema familiar,
principalmente no padrdo de comunicacdo apresentado pelo grupo familiar. A
concepcao é de que novos comportamentos é que produzem mudancas. Assim, 0
sintoma do portador de transtorno mental é percebido como uma resposta ao
comportamento comunicativo que o provocou (FERES-CARNEIRO apud ROSA,
2003). Também carregam contetdo de culpabilizacdo da enfermidade pela familia.

De acordo com Rosa (2003), o campo das terapias familiares é amplo, possui
heterogeneidade de abordagens e, recentemente, vem sendo ampliado pela
abordagem centrada nas redes sociais e pelas criticas feministas. Estas Gltimas advém
da marginalizacdo, feita por grande parte das teorias, da experiéncia feminina, fato
que reforcou relacBes de poder, prejudicando as mulheres. Defendem a igualdade,
respeito mutuo e autonomia. Desse ponto de vista, tanto a socializacdo da mulher

quanto o mito do amor materno sdo questionados, e a questdo de género passa a ser
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introduzida na abordagem familiar (ROSA, 2003). Quanto as abordagens centradas

nas redes sociais, sdo configuradas a partir da:

(,,,) teia de relacBes e interconexdes construida entre pessoas que,
mutuamente, se conhecem e se reconhecem, partilhando de um
sistema de referéncia, que alimenta relagfes parametradas por
lacos consangiiineos, de alianga / parentesco, vicinais e afetivos,
bem como por prestacdo de servicos e ajuda. Engloba tanto
relagbes primérias (rede de parentesco, vizinhanga, amizade e
trabalho), que se caracterizam por relacBes pessoalizadas e
préximas, quanto relacGes secundarias (organizages, servicos de
salde, assisténcia etc.), orientadas por relagdes mais impessoais
(ROSA, 2003, p. 74).

De acordo com essa vertente tedrica, a configuracdo da rede na qual o
portador de transtorno mental se insere pode tanto propiciar saide mental quanto
agravar o transtorno. Assim, ter conhecimento da rede social do portador e de sua
familia traz a possibilidade de suporte material, afetivo e social para ambos.

Pode-se perceber que a familia vem ganhando complexidade tedrica e
migrando da posi¢do de agente causador e responsavel pelo transtorno para outra
posicdo: a de sujeito capaz de minimizar ou agravar o transtorno, conforme suas

possibilidades e do préprio meio social que a circunda.

4.4. Nem Culpada nem Vitima: a nova posi¢ao da familia-parceira nos cuidados
ao PTM

A partir dos anos de 1970, a familia ganha nova visibilidade no cenario que
estamos reconstruindo. Com a crise fiscal do Estado e as politicas publicas sendo
orientadas pelo ideario neoliberal, o Estado devolve funcBes anteriormente
assumidas, e a familia se vé sobrecarregada pela crise econémica e pelo desemprego.

De acordo com Rosa (2003), em face de tal contexto, no Primeiro Mundo as
familias comecam a pressionar o Estado para manter e ampliar servigcos publicos
sociais. Este fato faz que as analises se desloquem para conhecer os impactos das
crises no meio familiar e com os processos de reforma da atencdo psiquiatrica. A
literatura e as teorias produzidas pelos paises de Primeiro Mundo sobre o grupo
familiar chegam aos paises de Terceiro Mundo, sendo utilizadas de acordo a

realidade de cada pais.
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No Brasil, Rosa (2003) destacou os anos de 1970 como 0 marco para 0S
estudos sobre a organizacdo e dinamica de reproducdo social do grupo familiar
impactado pela industrializacdo e urbanizagdo. No campo psi, essa autora destacou
que a producdo tedrica sobre a familia ainda é parca e encontra-se em estégio inicial.
Ressalta que, nesse campo, apesar de a terapia familiar ter sido introduzida, nos anos
de 1970 a abordagem ndo era orientada para o contexto social, mas para aspectos
intrapsiquicos e interacionais, e apenas nos anos de 1980 a familia passou a ser
objeto de atencdo para estudos académicos, orientados pela abordagem da
antipsiquiatria. Ainda na década de 1990, diante das preocupacgdes geradas pelo
processo de reforma psiquiatrica, houve crescimento de pesquisas relativas a relacéo
da familia com o portador de transtorno mental. A partir do papel atribuido a familia
na realidade social e sua relacdo com o portador de transtorno mental devido a
intervencdo realizada, esses novos estudos indicam vérias representacGes que
apontam a familia como um “recurso dentre outros, no leque das possibilidades de
intervencdo; como um lugar”, nem unico nem obrigatorio, onde pode ocorrer a
convivéncia com o portador; como “sofredora”, indicando que precisa de assisténcia
por sofrer influéncias advindas da convivéncia com o portador; como um “sujeito da
acao” que se organiza de forma coletiva e politica e também avalia os servigos; como
“provedora de cuidados”, haja vista que os servicos de salde ndo prestam atencédo
continua, apenas em momentos de crise (ROSA, 2003).

Apos ter feito aqui a contextualizagdo da relacdo socio-historica da loucura,
da psiquiatria e da familia, passa-se ao proximo capitulo, em que se buscou

compreender a relacdo entre familia, Estado e reproducéo social.
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5. FAMILIA, ESTADO E REPRODUCAO SOCIAL

5.1. A Construcédo do Sentimento de Familia

A nocdo universal que se tem de familia como I6cus de reproducéo bioldgica
e social pode estar pautada no fato de que “todo mundo sabe ou julga que sabe 0 que
¢ a familia na medida em que, inscrevendo-se de forma tdo evidente na nossa préatica
cotidiana, ela aparece implicitamente a cada um como um fato natural e, por
extensdo, como um fato universal” (HERITIER apud LENOIR, 1996, p. 73). Para
Lenoir (1996), apesar de essa nocéo ser baseada na natureza, ela também é produto
de um trabalho social em que a realidade se constroi através de uma expressdo que
confirma, pela palavra e linguagem, uma visdao de mundo, e com o seu simples
pronunciamento ja se traz implicita dada representacdo social dos grupos. Assim, 0
termo familia traz com ele suposi¢cbes sobre modos de vida, formas de
relacionamento, de provisdo de recursos que precisam ser desconstruidos, pois sdo
frutos do senso comum.

Desde que o homem passou a ter certo distanciamento da tradicdo e visao
religiosa do mundo, ele pode lancar seu olhar e buscar novos entendimentos com
outras concepcdes. A ciéncia e seu repertorio passaram a fazer outras impressoes,
indagacdes, e a familia deixou de ser vista pelas lentes do senso comum como uma
instituicdo imutéavel e eterna (CARVALHO-FILHO, 2000).

Ao longo das épocas, a familia vem-se modificando. O estudo classico de

Ariés na “Histdria social da crianca e da familia” (1981) retrata o processo historico
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da transformacéo da familia “vivida” para a familia “sentida”. Aquele autor relatou
que, na sociedade medieval, as familias viviam em grandes casas abertas aos amigos,
clérigos e clientes, posto que ndo havia separacdo entre vida social, profissional e
vida privada, bem como preocupagdo com a intimidade e a privacidade entre as
pessoas que coabitavam juntas. Nos séculos XVI e XVII, as grandes casas
constituiram-se como lugares publicos para a sociabilidade, porque ali as pessoas
descansavam, se divertiam, conviviam umas com as outras, mas sempre sem
privacidade. O mesmo ocorria nas casas menores, ocupadas pelas camadas mais
pobres da populagéo, pois o0 isolamento em espagos privados ainda nédo existia como
valor®*

Em relacdo aos valores, conhecimentos e socializa¢do das criancas, a familia
ndo era tida como a responsavel direta por essas transmissées porque, proxima a
idade dos 7 anos, elas eram enviadas para outra casa para ali receberem essa
aprendizagem. Nesse cenario, a familia voltava-se mais para a transmissdo do nome
e de bens. Mais do que uma realidade sentimental, a familia era basicamente uma
realidade social e moral.

Para Ariés (1981), a construcdo do “sentimento de familia”, que caracteriza a
passagem da familia medieval para a moderna, foi lenta e somente possivel em razéo
de a familia ter modificado suas relacdes e atribuicdes com suas criangas. Para essa
modificacdo, a escola foi um marco essencial que atendeu a nova necessidade de
rigor moral do século XVII. Preocupados com o desenvolvimento dos filhos, os pais
passam a buscar maior proximidade com eles e, assim, a fortalecer os lagos afetivos
que os uniam. A afetividade passa, entdo, a assumir novo lugar na familia, mas
conforme Saraceno (1997), mais do que expressédo direta de ternura e de afetividade,
a atitude e atencao da familia eram por um controle do comportamento das criancas,
tanto no aspecto corporal quanto moral. No centro desse novo projeto educativo, no
qual os filhos ocupam outra posi¢do na familia e as estratégias familiares também se
alteram, esta a figura da mae. Em torno dela nasce a familia moderna, como familia
da educacdo e dos sentimentos. Ocupando espaco cada vez mais doméstico e
familiar, a mulher identificada como mée, tanto em termos bioldgicos quanto

educativos e afetivos, exprime essa nova atividade e responsabilidade para com as

*3 No Brasil, assim como na Europa medieval, ndo havia entre as familias coloniais nenhuma preocupacéo com a
privacidade. Do periodo colonial até metade do século XIX, a familia habitava em grandes casas e era tanto unidade
de produgdo quanto de consumo (FREYRE, 1994).
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criancas. Essa nova situacdo passa, entdo, a circunscrever e especificar tanto o papel
familiar quanto o papel social das mulheres nas classes burguesas (SARACENO,
1997).

Dai Saraceno (1997, p. 132) assinalar “a maternidade, como modelo cultural
e como centro da identidade social e familiar feminina, como produto desse novo
modelo da familia dos sentimentos e da educacdo”. De acordo com esse cenario,
percebe-se que a familia foi perdendo o carater de espaco publico e devassado ao
social para voltar-se a si mesma, sendo a partir do século XVIII que ocorre a
privatizacdo da familia, quando ela passa a existir enquanto sentimento e valor. E
nessa época que a familia se consolida na sociedade burguesa, tornando-se, na

modernidade, uma sociedade fechada.

5.2. Familia e Reproducéao Social

Para Engel apud Bilac (2002), o termo familia é derivado de famulus (escravo
domeéstico) e foi criado pelos romanos para instituir um novo organismo social, entre
as tribos latinas, caracterizado pela presenca de um chefe que mantinha sob seu
poder alguns escravos, a mulher e os filhos, tendo sob eles poder de vida e morte. A
partir dai o termo tem denominado agrupamentos e institui¢cbes sociais bem distintos
entre si, tanto em relacdo a estrutura quanto as fungées. Nesses grupos, a reproducéo
geracional e cotidiana ndo era a unica funcao; ao contrario, as funcdes econdmicas e
politicas foram desempenhadas simultaneamente (BILAC, 2002).

Nas sociedades arcaicas, a reproducédo esteve acoplada a outras instancias da
vida social, ou seja, uma mesma instituicdo se responsabilizava pela reproducéo e,
concomitantemente, pela politica e economia, estabelecendo, dessa forma, a
participacdo dos individuos na sociedade e de grupos distintos nas relacdes de
reproducéo e producgéo (BILAC, 2002; FRASER, 1987).

Ja as sociedades capitalistas “desacoplam” a reproducdo em relacdo a outras
esferas da vida social, porque passa a existir uma crescente especializacdo das
instituicbes a medida que a sociedade vai-se complexificando. Cada dimensdo da
sociedade tem suas instituicbes especificas e, assim, a reproducdo passa a ser
organizada por instituicbes proprias, sendo a familia “concebida como instituicéo
fundada na e para a reproducéo quotidiana e geracional dos seres humanos” (BILAC,
2002).
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Nancy Fraser (1987) mostrou, entretanto, que a familia ndo se constitui
somente como instituicdo relevante nas tarefas de socializacdo e de reproducao
bioldgica, mas tem dimensdo produtiva, além de contribuir com a formacdo de
individuos para o mercado de trabalho. Quanto a producédo dos valores de uso, inclui
os trabalhos domesticos, como cuidados com criangas, com a casa e roupas, preparo

da alimentacéo, entre outras atividades realizadas, geralmente, pelas mulheres.

Por isso, a vida doméstica ndo é meramente instancia de reposicéo
do instituido, mas configura-se como espaco de reelaboragdo das
representacdes sobre a esfera pablica, e envolve 0 modo como 0s
individuos interpretam, dentre outros, o universo do trabalho, da
politica, do sistema educacional, da religido, do lazer. A
convivéncia entre os integrantes da familia é um processo de
recriacdo tanto de representacbes quanto de formas de
relacionamento e de busca de novas estratégias de sobrevivéncia
para enfrentar dificuldades, como ocorre com familias de classes
populares® (GUIMARAES; ROMANELLI, 2002, p. 118).

Ja na esfera do consumo a familia organizard tanto o consumo de bens
simbolicos quanto o de bens materiais. O consumo de bens simbdlicos porque a
unidade familiar é o espaco onde se concentram e elaboram as interpretacGes
relativas as informacdes sobre a sociedade. JA 0 consumo de bens materiais ocorre
através da cooperacdo econémica de seus membros, mediante a contribuicdo por
meio de valores de uso e valores monetarios.

Habermas, ao situar a posi¢do da familia perante as esferas publica e privada,
cometeu, segundo Fraser (1987), alguns equivocos que obliteram, sobretudo, o lugar
e o papel da mulher. De acordo com Habermas, nas sociedades capitalistas a funcéo
simbolica a cargo da mulher compreende a manutencao e a transmisséo das normas e
padrdes linguisticos e abrangeria a transmissdo das tradi¢bes culturais e a
“socializacdo”. Ja a funcdo material, a cargo supostamente do homem, abarcaria o
“trabalho social” e garantiria a troca entre individuos e grupos com o meio e outros
sistemas. Aparece como praticas e atividades da esfera do trabalho remunerado, tal

como a producdo de objetos e alimentos, ao passo que as praticas e as atividades

* As classes populares para Romanelli (1997) sdo conformadas pela populagio pobre dos centros urbanos e que
vive em precérias condices financeiras, advindas da baixa qualificacdo profissional e baixa escolaridade de seus
membros, que possuem acesso limitado aos servicos publicos. A nocdo de classe popular tem sido utilizada para
designar a populacdo pobre dos centros urbanos, caracterizada pela precariedade de condi¢3es de vida que resultam
nao so da insercdo dos trabalhadores nas relages de produgéo, mas de sua participacdo nas relagdes de distribuigéo,
vale dizer, do montante de rendimentos auferidos (ROMANELLI apud SOUZA etal., 2001).
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realizadas por mulheres, na esfera domestica, sem pagamento, conformam a funcéo
simbolica, pois atendem a socializacdo (FRASER, 1987).

Segundo Fraser (1987), o “trabalho de criar filhos” envolve, todavia, tanto
cuidados relativos a sobrevivéncia quanto a construcdo da identidade social,
constituindo-se, assim, em uma atividade de reproducdo material e simbolica,
concomitantemente. O mesmo vale para as atividades institucionalizadas no trabalho
remunerado; afinal, produzir objetos e alimentos contribui para a sobrevivéncia
bioldgica dos individuos, mas, ao mesmo tempo, reproduz identidades sociais. Os
resultados e conteidos dessas praticas formam, mantém e modificam as identidades
sociais (FRASER, 1987).

No desenho institucional de Habermas (Figura 2), a familia deixa de ser uma
unidade de produgéo, pois o sistema separa a producdo, considerada parte da esfera
publica, circunscrevendo a familia na esfera privada da vida social e percebendo-a
como unidade de consumo (SARTI, 2002).

MODERNIZACAO SOCIETAL

S"AUC'I%?A SISTEMAS
A R do Material
Reprodugéo Simbdlica eprodugdo Materia
. Esfera publica Esfera Aparelho
Esfera privada (mas pertence ao econdmica administrativo
mundo da vida) privada estatal publico
- Economia oficial /
R ey Espago da dinheiro (trabalho é
moderna formacdo da d
(trabalho mag remunerado, mas
L opinido, da também aqui as Estado / poder
doméstico; ndo é s ~
; participacdo mulheres sdo
remunerado, mais o -
5 politica subordinadas aos
é trabalho)
homens!)
Socialmente integradas : _ _
(podem ser normativamente asseguradas Sistemicamente integradas
ou comunicativamente obtidas)

Espaco publico

Figura 2 — Esquema da modernizacao societal, segundo Habermas.
Fonte: Elaborado a partir de FRASER, 1987; HABERMAS, 2003.
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Fraser (1987) criticou esse modelo habermasiano, e sua critica repousa no
fato de que o contraste entre a esfera privada do mundo da vida e o sistema
econdmico oficial tende a caracterizar a familia como dominio de reproducdo
simbdlica e o trabalho remunerado como dominio de reproducao material. De acordo
com Fraser (1987), isso obscurece o fato de que tanto o trabalho doméstico quanto o
remunerado sdo trabalhos, apesar de o primeiro ndo ser reconhecido e nem
remunerado. Da mesma forma, ndo fica aparente o fato de que nos dois modos de
trabalho as mulheres séo discriminadas e em ambos se acham subordinadas ao

homem.

5.2.1. Reproducéao Social e a Construgéo do Papel Social da Mulher

Almeida (2002), ao discorrer sobre o papel social da mulher, demarcou
alguns momentos relativos a tal construcdo. Pontuou que na pré-historia da
humanidade havia divisdo do trabalho por sexo fundamentada em questdo
fisioldgica: as mulheres, que engravidavam com maior constancia, viviam na tribo,
cuidando dos filhos junto com as outras mulheres, enquanto os homens cacavam e
proviam o sustento. Ndo havia valorizacdo de um trabalho em detrimento do outro,
como também ndo havia a nocao de propriedade privada e familia. Entretanto, com o
passar do tempo, as conquistas passaram a ser observadas como que tendo niveis
diferentes de valoracdo, repercutindo nos homens, que passaram a ser mais bem
vistos conforme suas vitorias e conquistas, ndo querendo mais dividir seus bens.

Nesse ensaio para a nogdo de bem privado, uma nova estrutura precisa ser
organizada, em uma unidade menor. Dai nasce a familia composta por mae, pai e
filhos, possibilitando o acimulo das conquistas e sua ulterior divisdo para 0s
descendentes. Com essas transformac@es, 0 homem passa a manter-se em contato
com outros povos, prover seu nucleo familiar e ter seu trabalho mais valorizado,
posto que assume o papel de provedor do seu grupo familiar, do patriarca dominador
e protetor que exibe sua virilidade e comemora o nascimento dos filhos homens, que
dardo continuidade ao seu papel (ALMEIDA, 2002).

J& as mulheres ficam restritas ao espaco do lar, e suas tarefas passam a ser
valoradas de forma diferente das dos homens. Passam a incorporar o papel associado
a maternidade, sendo mais vistas no ”papel de multiplicadoras”, tendo por funcéo

prover afetos e cuidar do lar. Com o passar dos tempos, essas fungdes foram se
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transformando, e durante a Segunda Guerra Mundial as mulheres foram descobertas
como mao-de-obra barata, dada a necessidade de repor a perda de trabalhadores
homens, mortos ou feridos nos combates. Sem instru¢do e com o tempo tido como
ocioso, em decorréncia da invisibilidade do trabalho doméstico, as mulheres foram
transformadas em operarias pelo capitalismo vigente.

Passado longo periodo, entretanto, as insatisfacdes comecam a aparecer, € 0S
movimentos sociais travam uma luta em busca de igualdade e reconhecimento de
direitos, abrangendo as questdes sociais (e ndo s6 as bioldgicas), e dai nascendo o
termo *“género”, resumido por Almeida (2002, p. 3) ““como 0 sexo socialmente
construido, tratando-se de um conjunto de praticas, simbolos, valores sociais,
representacfes e normas que as sociedades elaboram, continuamente, apoiadas nas
diferencas sexuais e anatomofisioldgicas”.

Na atualidade, as regras e funcgdes relativas ao que é ser mulher ou homem e
que conformam os papeis de género estdo se transformando. Essa transformacao tem
gerado crise nos papéis, fazendo que sejam revistos tanto a posi¢do quanto o papel de
cada um na contemporaneidade. Resultado disso é que as identidades ficam
vulneraveis: a imagem de procriador do homem se fragmenta com o advento da
pilula anticoncepcional e da camisinha; as separacdes e recasamentos causam
diluicdo na autoridade patriarcal; mulher e filhos possuem empregos, e ele deixa de
ocupar a condicdo de provedor; e o espacgo social e o lar sdo divididos com a mulher
e com os filhos. Em meio a essas vulnerabilidades, os papéis, apds uma ruptura com
padrdes mais antigos, vdo sendo reformulados (ALMEIDA, 2002).

Nesse contexto de reformulacdes, os papéis familiares também vdo-se
alterando, pois, de acordo com Sarti (2002), tornaram-se conflitivos a partir do
momento que a dimensdo individual encontrou espaco social para se desenvolver.
Analisando as mudancas na familia a partir da dimensdo da individualidade,
observou-se que “a afirmacdo da individualidade sintetiza o sentido das mudancas
atuais, o que tem implicacGes evidentes nas relagfes familiares, fundadas no
principio da reciprocidade e da hierarquia™®® (SARTI, 2002, p. 43). Ponderou que nas
sociedades tradicionais, em que essa dimensdo nédo é valorizada, tais papéis ndo séo

conflitivos porque séo predeterminados.

*® Para Sarti (2002), esse processo foi alavancado pelas mulheres a partir da possibilidade de controlar seu ciclo
reprodutivo e de reformular sua participagdo na esfera pdblica e seu lugar na esfera privada.
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Na modernidade, ao contrario, esses papéis nao estdo preestabelecidos de
forma téo clara, e compatibilizar reciprocidade e individualidade torna-se problema
contemporaneo a ser resolvido na esfera da familia — “esfera social marcada pela
diferenga complementar, tanto na relagéo entre o marido e a mulher quanto entre os
pais e os filhos” (SARTI, 2002). Com a introducdo a individualidade, destacou esse
autor, o que se coloca em questdo ndo é a autoridade em si, mas o “principio da
hierarquia no qual se baseia a autoridade tradicional”.

As mudangas na autoridade patriarcal e na divisdo de papéis familiares
alteram, assim, a ordem familiar tradicional, transformando as relagdes entre pais e
filhos, homens e mulheres. O que antes era predeterminado, hoje é negociado e
resultado em novas formas de divisdo do trabalho doméstico e cooperacdo nas
finangas da casa (SARTI, 2002). Em meio as negociacfes e a falta de papéis
preestabelecidos, as individualidades se expdem: os individuos, ao fazerem escolhas,

revelam-se a si mesmos, pois estas se referem a sua identidade.

Quando grandes areas da vida de uma pessoa ndao Sd0 mais
compostas por padrfes e habitos preexistentes, o individuo é
continuamente obrigado a negociar opgdes de estilo de vida. Além
disso — e isto é crucial- tais escolhas ndo sdo apenas aspectos
“externos” ou marginais das atitudes do individuo, mas definem
quem o individuo “é” (GIDDENS, 1993 apud SARTI, 2002,
p. 44).

Ainda de acordo com o citado autor, o comportamento atual € o da
incapacidade de escolher que gera o comportamento compulsivo no qual os
individuos agem ndo porque escolheram, “mas por uma compulsdo que implica a
impossibilidade de escolher, de dizer ‘ndo’” (GIDDENS apud SARTI, 2002,
p. 44).

5.3. Familia, Mercado e Estado

A sociedade brasileira, nas Gltimas décadas, vem passando por varias e
profundas transformacdes demogréaficas, econdmicas e sociais que refletiram
amplamente na vida das familias. A transicdo demogréfica, iniciada nos anos de
1940, resultou em uma queda da mortalidade e depois declinio da fecundidade,
impactando todas as classes sociais e alterando tanto o tamanho quanto a composicao

das familias; o processo de urbanizacdo acelerado a partir dos anos de 1950 e a
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industrializacdo ocasionaram redefinicdo do papel da mulher, aumento da sua
participacdo no mercado de trabalho e mudanca dos valores, e, por fim, a crise
econdmica da década de 1980 forcou as familias a reformularem suas estratégias de
vida em fungdo da recessdo, perda de poder aquisitivo e desemprego
(KALOUSTIAN, 1994). Essas transformacdes impactaram o grupo familiar e
levaram a reflexdo sobre o papel do Estado e as condi¢cdes das familias para
continuarem como principais cuidadoras de seus membros.

Goldani (2004), ao discutir o vinculo entre relagBes intergeracionais e a
reconstrugéo do Estado de Bem-Estar Social no Brasil, trouxe importantes reflexdes
que podem ser transpostas para se pensarem os vinculos entre politicas econdmicas e
sociais do Estado, familia, papéis, género e cuidados na assisténcia psiquiatrica a
seus membros. A constatacdo do mundo social, dicotomizado entre as esferas micro
(associada com as mulheres, familia, cuidados informais, solidariedade) e macro (a
esfera publica, politica, mercados, gastos sociais e de maior valorizacdo), é tomada
por Goldani como pressuposto importante para se pensar o vinculo entre familia e
Estado de Bem-Estar Social no Brasil, principalmente por constatar que as relagoes
de género ndo sédo levadas em consideragédo e a solidariedade familiar pauta-se em
um modelo idealizado de familia.

De acordo com Goldani (2004), a idéia de que as familias sdo melhores
provedoras de cuidados e fazem isso a custos menores que o Estado é uma idéia
comum a dois circulos, os neoliberais e os ndo-liberais. Entretanto, pondera essa
autora que questdes importantes ficam negligenciadas nessa transferéncia de cuidado
e protecdo do Estado para a sociedade. Uma dessas questdes se refere aos diferentes
papéis da familia e do Estado na incumbéncia de cuidar e nos efeitos das acGes
privadas e das politicas publicas. A familia assume os cuidados com seus familiares
de forma voluntaria, sem um contrato formal explicito. Essa relacéo é estimulada por
crises de consciéncia, expectativas da sociedade e certa pressdao moral, ndo se dando
apenas por um “ato de amor".*® J4 o Estado cumpre com suas obrigacbes por
intermédio de politicas publicas que visam assegurar direitos e garantias legais.

Assim, a finalidade das ac6es privadas no plano da familia e das politicas executadas

*® Fraser (1987) também questionou tanto essas idéias quanto os diferentes papéis da familia e do Estado. Segundo
essa autora, ao contrastar os papéis da familia e do Estado, a analise que incide sobre as familias fica obscurecida,
impedindo que elas sejam vistas como lugares de trocas e de calculos, e ndo apenas de amor e cuidados.

79



pelo Estado em relacdo aos cuidados e a protecdo social sdo diferentes, apesar de
relacionadas.

As familias e outras organizagfes da sociedade civil sdo importantes para
lidar com questdes relativas aos cuidados entre familiares, mas ao substituirem o
Estado passam a compartilhar as lacunas perante a execucdo das suas obrigacdes
legais. No entanto, o agir dessas familias por intermédio de instituicdes ndo-
governamentais pode exercer pressdo sobre o Estado por novas politicas, fazendo
que essas instituicdes se transformem em promotoras de politicas publicas*”

Outro fator negligenciado nessa fase, em que ha um aumento da demanda por
cuidados no interior das familias e diminuicao de servicos prestados pelo Estado, é a
maior autonomia conquistada pelas mulheres e as transformacées que tais mudancas
operam em si e em suas familias. Tais mudangas levaram as mulheres a deixar de ser

um “recurso invisivel” e passar a ser um “recurso escasso”*®

entre as geragOes. Em
decorréncia disso, o contrato social subentendido que rege os relacionamentos
homens-mulheres, pais-filhos, estd sendo revisto, e uma nova negociacdo®® vem
ocorrendo em razdo das modificacbes do mercado de trabalho e das estruturas
familiares (GOLDANI, 2004). Essa autora indicou que o0s gastos de tempo e de
dinheiro que as familias empregam no cuidado para com seus dependentes,
auxiliando a reproducédo bioldgica e social, sdo desconhecidos nas formulacdes de
politicas e nas discussdes do produto interno bruto dos paises.

Quanto ao papel do Estado, Goldani (2004) afirmou que esse debate deve
contemplar suas consequéncias para as familias e para 0 mercado
concomitantemente, afinal circulamos em vérias esferas da vida importantes para o
nosso bem-estar e “é dificil mensurar e comparar as contribui¢fes de cada setor para
0 bem-estar, especialmente na esfera doméstica, onde os individuos prestam a maior
parte dos servicos em bases informais e ndo-remuneradas” (JORDAN, 1987 apud

GOLDANI, 2004, p. 247). Considerou ser necessario ampliar essa concepcdo de

*7 Acredita-se que este seja o caso das associagdes de familiares de portadores de transtorno mental e do Movimento
da Luta Antimanicomial. A situagdo exemplificada é construcdo deste trabalho, mas o exemplo é cabivel e foi
inspirado no estudo de Pinto (2004) apud Goldani (2004), que discutiu o papel do Estado e das ONGs em termos da
inclusdo social dos individuos.

*8 Essas expressdes “recurso invisivel e recurso escasso” foram utilizadas em outras discussdes relativas ao papel das
mulheres no cuidado dos dependentes na Alemanha e no Japdo (GOLDANI, 2004).

*° De acordo com Goldani (2004), o Brasil vivenciou uma situacio semelhante & vivida pelo Jap&o e que culminou
em novas leis de protecdo ao emprego e programas sociais para que fosse possivel para as mulheres conciliar familia
e trabalho. Ha duas décadas, no Brasil, “a crise silenciosa” das mulheres esta acontecendo, dando pistas de que é
necessaria uma politica de suporte as mulheres e de apoio as familias, pois as mulheres vém-se tornando “recursos
€sCassos”.
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bem-estar para além dos gastos publicos e do contexto econémico. Goldani (2004)
analisou que a tendéncia de as familias brasileiras ndo continuarem como principais
cuidadoras de seus dependentes sem o auxilio do Estado pauta-se , também, nos

“contratos de género™®

, além da constatacdo dos custos crescentes da empreitada de
cuidados, das dificuldades econémicas e das modificacbes demograficas.

Quanto a dimensdao do género, a referida autora avaliou que se torna
necessario incorpora-la na implementacdo de reformas politicas. Segundo ela, as
principais propostas que orientam as discussfes femininas em relagdo a novas
politicas sociais e a uma reestruturacdo dos modelos de bem-estar pautam-se na
compatibilizacéo e sincronia entre vida domestica e vida laboral. Isso indica que um
dos modelos mais discutidos na perspectiva de equidade de género é o modelo
universal com base na participagdo tanto dos homens quanto das mulheres no
emprego remunerado e no trabalho de cuidadores, conhecido como “Universal
Caregiver Model of Gender Equity”, de Nancy Fraser (1994). Esse modelo orientou
a formulacdo de politicas em paises da Comunidade Econdmica Européia e suscitou
debates sobre as estratégias para alcancar e praticar tais politicas,®* que tém por
objetivo propiciar condigdes para que 0s pais entrem e continuem no mercado de
trabalho, sem sobrecarga, durante o periodo de criacdo dos filhos. Duas premissas
basicas dessas politicas € que homens e mulheres devem ter participacdo equitativa
tanto in nurturing quanto na geracdo de renda, que o salario é fundamental na renda
da familia e é através dele que esta consegue manter adequado padrdo de vida
(GOLDANI, 2002).

5.4. Transformac6es da Familia Moderna

O modelo tradicional de familia esta frequentemente associado ao modelo
nuclear, em que o casal unido legalmente tem no homem o seu principal provedor

financeiro, sendo a mulher a responsavel pelas tarefas domésticas e os cuidados com

%00 conceito de contrato de género foi desenvolvido na Escandinavia, valendo-se da experiéncia de género
desenvolvida na Suécia. Tais contratos representam um consenso social a respeito do que sdo as mulheres e os
homens, o que fazem e pensam. Foram desenvolvidos a partir do conflito e s&o passiveis de variagBes geogréficas e
histéricas (DUNCAN, 1994; GOLDANI, 1999 apud GOLDANI, 2002).

%! Uma estratégia para reconciliar as responsabilidades de mulheres casadas com a reproducéo e sua participacdo no
mercado de trabalho é a promocdo de trabalho em tempo parcial. Uma em cada trés mulheres tem trabalho em
tempo parcial na Comunidade Européia. Para alguns autores, essa op¢do voluntaria pauta-se no fato de a identidade
priméaria dessas mulheres estar mais voltada aos seus papéis domésticos; outros autores criticam e afirmam que essa
opcao reflete e reforca o acesso desigual dessas mulheres (GOLDANI, 2002).
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os dois ou trés filhos do casal. Esse modelo, no entanto, traz consigo as marcas da
dicotomia entre os papéis publicos e privados gque instituiram uma divisdo sexual do
trabalho. Essa tipica familia moderna ndo existe mais como regra na vida real das
familias, apenas no ideal de familia presente e enquanto referéncia para as politicas
sociais.

Romanelli (2002) ressaltou que a familia nuclear tem importancia
significativa tanto por ainda se configurar como arranjo doméstico que predomina
em termos estatisticos quanto pelo significado simbolico de que foi revestida,
transformando-a em modelo e ideal de vida doméstica para a maioria da populacéo.
De acordo com esse autor, nas familias nucleares cabe ao marido prover o0s
rendimentos necessarios ao consumo coletivo e a mulher, a producdo de valores de
uso, podendo o grupo ainda depender de vizinhos e parentes como suportes para o
enfrentamento das adversidades. Em relagcdo aos papéis sexuais, considera-0os bem
definidos nas familias pertencentes a camada popular; no entanto, ressalta-se que,
apesar dos esforgos para essas familias conservarem essa divisdo sexual do trabalho,
a diminui¢do nos salarios tem pressionado a mulher em dire¢cdo ao mercado de
trabalho, sem libera-la do cuidado com as atividades domésticas e do cuidado com as
criancas e com a saude dos seus familiares (ROMANELLI, 1996).

Apesar de se constituir como uma sociedade fechada, a familia conjugal
moderna abre-se cada vez mais a novas estruturas e a novas dindmicas familiares. A
partir da segunda metade do século XX, sdo observaveis alguns aspectos
responsaveis por configurarem as varias mudancas familiares que ocorreram, e ainda
tém ocorrido, em Vvarios paises, como: declinio rapido da fertilidade em todas as
partes do mundo, populacdo ancid mais saudavel, maior nimero de adultos sem
filhos, longevidade, demora para entrada no matriménio, declinio do matriménio,
elevacdo de heterossexual solteiro e co-habitacdo de mesmo sexo, novo conceito de
co-habitacdo, redefinicdo do conceito de matriménio (significado, valor e natureza),
significativo aumento de familias chefiadas por mulheres (GOLDANI, 2004).

Nas Ultimas décadas, com as mudancas socioecondmicas e culturais, tanto a
estrutura quanto a dindmica interna das familias foram se transformando,
ocasionando diminuicdo do seu tamanho, insercdo crescente das mulheres no
mercado de trabalho e diversificacdo de arranjos familiares. Em relac&o as tipologias
desses novos arranjos, Medeiros (2002) pontuou que variam muito em relacdo a

denominacdo, mas que 0s mais citados por estudiosos sdo: a familia nuclear
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(conjugal), a familia extensa (consangiiinea), a familia unilateral e a familia
monoparental.

Apesar do apego ao modelo idealizado de familia, mudangas conceituais se
concretizam. Um exemplo ¢ a alteracdo do conceito de familia tanto na Constituicdo
de 1988 quanto no novo Codigo Civil — no antigo Cddigo Civil a familia era
constituida pelo casamento e era o pilar do direito de familia. O conceito atual passa,
entdo, a reunir os varios arranjos, como a unido formada pelo casamento; a unidao
estavel entre a mulher e 0 homem e a comunidade de qualquer dos genitores com
seus dependentes (CONSTITUICAO FEDERAL, 1988). Também sdo responsaveis
pelas mudancas familiares os divércios e 0s hovos casamentos, que, por ocasionarem
mudancas na estrutura da familia, fazem que as redes de parentesco e de
solidariedade se complexifiquem.

Conforme indicou Goldani (2004), as familias estdo se modificando em
termos de significado, forma e estrutura, abarcando uma “rede de relacdes de
parentesco e de ndo-parentes” fruto das unides, separacdes e recasamentos.
Entretanto, informagfes sobre a organizacdo das relacbes de género, das
responsabilidades pelo cuidado dos filhos e dos servicos domésticos, além das
informacdes sobre a diversidade dos arranjos sexuais, muito raramente estdo
disponiveis no Brasil. Segundo ela, as fontes de dados secundarios sobre as familias
oferecem cada vez menos um retrato fidedigno do que acontece dentro delas, e essa é
a justificativa para a utilizacdo do casal heterossexual e com filhos como modelo de
familia para a formulacéo de politicas.

Em decorréncia dessa lacuna, mantém-se uma visdo tradicional de familia, de
divisao sexual do trabalho e, conseqiientemente, das mulheres como cuidadoras. N&o
se incorporam as politicas que tais formas tradicionais estdo desatualizadas. Essa
imagem idealizada de familia dificulta incluir ao debate politico-social o conceito de
Amartya Sen apud Goldani (2002) de que “familia é um espaco de conflito
cooperativo”, e, assim, perpetua-se a nogdo da solidariedade familiar e ndo se levam
em consideracdo as tensdes, conflitos e contradicbes do cotidiano (GOLDANI,
2002). Apesar de se pensar existir consenso relativo as transformacdes da familia,
Mioto (2004) alertou que tal consenso parece referir-se apenas aos aspectos da
composicdo e estrutura, mas ndo quando se trata de fungdes familiares. Estudos
relativos as func6es da familia na sociedade capitalista evidenciam o seu papel como
unidade de consumo e renda (ALENCAR, 2004). “Apesar das mudangas na
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estrutura, a expectativa social relacionada as suas tarefas e obrigacdes continua
preservada” (MIOTO, 2004, p. 53).

Para Petrini apud Gomes e Pereira (2005), apesar das varias formas que a
familia assume ao longo da histdria, ainda é reconhecida como o fundamento da
sociedade — a “familia encontra novas formas de estruturacdo que, de alguma
maneira, a reconstituem, sendo reconhecida como estrutura basica permanente da
experiéncia humana” (PETRINI apud GOMES; e PEREIRA, 2005, p. 358). De
acordo com Sarti (2002), apesar de ndo se confundir com o parentesco, uma estrutura
formal resultante da combinacdo de relacdo de consangulinidade entre irmaos,
descendéncia entre pais e filhos e relagdo de afinidade através do casamento, a
familia é formada, em qualquer sociedade, através da combinacdo entre essas trés
modalidades de relacéo, e, nesse sentido, & uma estrutura universal que representa a
concretude de um grupo social em que as relagdes citadas se realizaram.

Grande contribuicdo para o estudo da familia advém dos trabalhos de Lévi-
Strauss, para quem a familia ndo pode ser pensada como um atomo do parentesco a
partir da unidade biologica, mas deve ser compreendida a partir de sua dimensao
cultural. Ao romper com o fundamento biol6gico da consangiinidade e instituir os
lacos de parentesco como um fato social e ndo natural, o autor introduz a dimenséo
cultural, mostrando que se formam como alianca entre grupos®* (CANEVACCI,
1981).

Por fim, em relacdo ao seu conceito, tipologia e estrutura, em qualquer pais
ocidental, seja em desenvolvimento ou industrializado, percebe-se atualmente nao
existir nem uma forma Unica nem uma entidade fixa que represente a familia, posto
que familia é uma realidade plural (SERAPIONI, 2005). Entretanto, o referido autor
pondera que, independentemente do debate conceitual e terminoldgico e das vérias
formas que a familia pode assumir, ela deve ser compreendida como o intercambio
simbolico entre geracbes e géneros; como mediacdo entre esferas privada e publica,
entre natureza e cultura, possibilitando com essas compreensdes ser entendida tanto
como instituicdo como “relagdo intersubjetiva do mundo da vida” (DONATI; DI
NICOLA, 1996 apud SERAPIONI, 2005).

Ao discutir familias, adotou-se a concepcdo de Szymanski (1992) que,

considerando apenas 0s pontos comuns entre as familias, assim as definiu:

%2 Através do principio da troca e da reciprocidade, constitutivo das relages familiares, é que essa alianca é possivel.
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A familia se estabelece a partir da decisdo de algumas pessoas
conviverem assumindo o compromisso de uma ligagdo duradoura
entre si, incluindo uma relacdo de cuidado entre os adultos e deles
para com as criangas que aparecerem neste contexto
(SZYMANSKI, 1992, p. 35).%®

Acredita-se que tal definicdo traz, implicito, que mais do que lacos
consanguineos e conformacgdes familiares, o importante € o elo afetivo que,
independentemente de ser definitivo ou ndo, agrega e mantém os lagcos entre as
pessoas em relacdo de cuidados, em que o protagonista do cuidado na relagdo pode
romper com a tradicional divisdo de funcbes. Também se reconhece aqui que
“familia” ndo é um conceito abstrato, mas mutavel; sua estrutura se modifica
segundo contextos sociais, culturais, histéricos e, assim, ndo se pode falar em
familia, mas “familias”, ressaltando sempre que existem varios tipos de familia

devido a diversidade de arranjos que comporta.

5.5. Familia: a producéo de cuidados e a convivéncia cotidiana

Assim como o termo familia é uma idéia que se concretiza em diferentes
arranjos, 0 mesmo acontece com o cuidado e com a convivéncia. Buscou-se ampliar
a compreensdo a respeito do que é o cuidado, de como ele ocorre no contexto das
familias e como essas dinamizam a sua convivéncia cotidiana atrelada a esses
cuidados familiares, a fim de que se possa referenciar ao discutir os cuidados

familiares com os portadores de transtorno mental.

5.6.1. Significando o Cuidado

Waldow (2004) apresentou e sintetizou o cuidado como tendo dois principais
e importantes significados: o cuidado como forma de se relacionar e como modo de
ser. De acordo com Waldow (2004), para Heidegger o cuidado é a esséncia do ser
humano, que existe no mundo através do cuidado, devendo cuidar de si e dos outros.
Para Heidegger apud Waldow (2004), o cuidado auténtico é ajudar o outro a cuidar
de si proprio e o cuidado como uso de poder, no qual ndo se prové meios para que 0
outro cuide de si, estabelecendo-se uma relacdo de dependéncia. J& para Mayeroff

53 Essa concepcao foi construida a partir da descricio de Gomes (1988), ao observar o cotidiano de algumas familias
que tinham estruturas, modos de comunicacdo, historia e expressdo de sentimentos muito diferentes, mas, ao
procurar elementos presentes e comuns a todas elas, formou-se a concepcdo acima descrita (SZYMANSKI, 2002).
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apud Waldow (2004), o cuidado é um processo e um modo de se relacionar com o
outro, envolvendo confianca muatua. O cuidado ndo é necessariamente reciproco,
porgue ndo é um negocio: “cuido de vocé, entdo vocé cuida de mim!”.

Em relacdo a familia, Waldow (2004) considerou-a como elemento
imprescindivel no cuidado, pois 0 “paciente” ndo pode ser visto sem se levar em
consideracao sua familia, quando a possui. Destacou que o grupo familiar precisa de
cuidados para ajudar no cuidado de seu ente. Da mesma forma, Motta apud Waldow
(2004) observou que a doenga causa impactos, que provocam modificacdes no
universo da familia, que necessita de nova dimensdo do seu modo de ser no mundo.
Quando um membro da familia adoece, os habitos familiares modificam-se, e isso se
reflete nas relacdes. Alteram-se os papéis familiares, e de maneira mais ardua
ocorreram essas alteragdes quando o paciente ocupava papel de lideranca. Os
sentimentos sdo, muitas vezes, contraditorios e afloram em dor, medo e ansiedade,

fragilizando a familia.

5.5.2. O Cuidado Familial

Elsen (2002) pesquisou o papel da familia na promocao da vida e da satde de
seus membros, bem como relagbes entre a vida do grupo familiar e o cuidado:
fendmeno por ela denominado de “cuidado familial”. Essa autora indicou que, apesar
de ndo existir nos estudos denominacdo comum das acles que sd@o desempenhadas
pela familia, os termos mais comuns referentes a essas a¢cdes sdo: cuidado humano,
sistema cultural de cuidados a salde, unidade basica de salde, sistema de saude,
familia como unidade de cuidados e familia como produtora de saude (ELSEN,

2002). Para essa autora, a familia é:

Um sistema de saude para seus membros, sistema este do qual
fazem parte um modelo explicativo de salude-doenca, ou seja, um
conjunto de valores, crengas, conhecimentos e praticas que guiam
as acdes da familia na promocdo da salde de seus membros, na
prevencdo e no tratamento da doenca. Esse sistema inclui ainda
um processo de cuidar no qual a familia supervisiona o estado de
salde de seus membros, toma decisdes quanto aos caminhos que
deve seguir; nos casos de queixas e ou sinais de mal-estar,
acompanha e avalia constantemente a salde e a doenga de seus
integrantes, pedindo auxilio a seus significantes e/ou profissionais.
O sistema familial de salde estd inserido num contexto
sociocultural que inclui os sistemas profissionais popular de
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cuidados, com os quais faz trocas, influenciando-os e sendo
influenciado por eles (ELSEN, 2002, p. 12).

Buscando sistematizar conceitualmente o “cuidado familial”, a referida autora
fez algumas afirmagdes orientadoras para 0 seu pensamento, entre elas:

- A familia € parte integrante de um ambiente sociocultural e, no decurso do
seu processo de viver, construira um mundo de significados, praticas e valores que,
apesar de conter elementos do contexto macro, sera proprio de cada familia, sendo
definido pela autora como “cultural familial”.

- A partir desse mundo de significados particular a cada familia e ampliado ao
longo dos anos no processo de viver de cada grupo familiar, é que se define o
“cuidado familial”.

- O cuidado familial se dé& intra e intergeracionalmente e acontece no decorrer
da vida da familia, nas diferentes etapas da vida de cada membro, existindo
particularidades em razdo das caracteristicas individuais de cada membro, de cada
familia e do ambiente sociocultural em que se encontram.

- A rede de suporte social fortalece o cuidado familial que visa ao bem-estar
da familia e dos seus membros individualmente, tanto nas dimensdes de relacbes
fisico-simbolicas quanto tempo-espaciais.

- Constituido como processo, o cuidado familial é aprendido e construido pela
familia no decorrer de seu movimento e também modificado, conforme se dao as
vivéncias e interpretacdes de seus membros (ELSEN, 2002).

De acordo com a referida autora, em determinadas situacdes ou momentos da
trajetoria familiar a capacidade do grupo familiar em cuidar de si ou de um de seus
membros pode ser prejudicada E tanto o convivio com doenca grave quanto 0s
recursos disponiveis na comunidade na qual se insere a familia se relacionam com a
disponibilidade e com a qualidade do “cuidado familial”.

Essa mesma autora destacou como elemento essencial do cuidado familial a
“presenca” que abrange “as acOes, interacdes e interpretacdes através das quais a
familia demonstra solidariedade a seus membros”. O cuidado como presenca torna-se
fundamental em situacbes de adoecimento e se manifesta pelo estar junto,
acompanhar, defender e responsabilizar-se pelo outro (ELSEN, 2002). Destacou,
também, o cuidado familial como “promocéo da vida e bem-estar’ que, apesar de ser
essencial e se voltar a toda a familia, assume particularidades para atender a
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caracteristicas e necessidades individuais. Concretiza-se quando a familia propicia
condicdes para desenvolver as potencialidades do proprio grupo e dos seus membros.

Esse cuidado também pode ser reconhecido através da “protecdo” que se
manifesta na garantia de seguranca emocional, fisica e social do grupo e dos seus
membros, individualmente. Elsen (2002) também incluiu a higiene pessoal,
alimentacdo, condi¢bes da habitacdo e vestuario, além da prevencdo de acidentes
como formas de protecdo. Outra forma de reconhecer o cuidado familial esta na
“inclusdo”, como a busca pela inser¢do de cada membro no grupo familiar e na
comunidade na qual se insere. Da-se por intermédio de registros legais, pela rede de
suporte social e pela convivéncia (ELSEN, 2002). Para Althoff apud Elsen (2002) e
Althoff (2002), a convivéncia € uma das maneiras de promover a inclusdo no grupo
familiar e se traduz no respeito & individualidade, estimulo ao di&logo, aceitacdo das
diferencgas e garantia de espaco emocional, social e fisico que promova a troca e a

participacao.

5.5.3. A Convivéncia Cotidiana e os Cuidados Familiares

Objetivando compreender como as familias constroem seu ambiente familiar,
Althoff (2002) construiu um modelo teoérico sobre o processo de conviver em familia
que denomina “modelo de integragdo”**. O fendmeno identificado em seu estudo foi
conceituado como “convivendo em familia”, e as categorias ao redor desse fenémeno
é que formam o modelo de integracdo. De acordo com a referida autora, 0 modelo
construido permite reconhecer o movimento que produz mudangas nas préprias
familias decorrentes dos mundos externo e interno. Quanto as categorias, indica a
condicgdo causal, o contexto, as condic¢des intervenientes, as estratégias de acdo e de
interacdo e a consequéncia (ALTHOFF, 2002).

Nas familias estudadas, a condicdo causal que leva a convivéncia familiar é o
fato de as pessoas pretenderem viver juntas e conviverem. Independentemente do
fato de a unido ter sido formalizada ou ndo, ira construir uma familia e iniciar o
processo de convivéncia. A familia precisard de um espacgo para essa convivéncia e

ter privacidade; esse espaco se concretiza na moradia enquanto condi¢do para a

> De acordo com Althoff (2002, p. 27), “o modelo de integracdo é um esquema que estabelece uma relacéo entre as
categorias e a natureza dessas relacdes. Isto &, as categorias que revelam o fenémeno, as condigBes causal e
interveniente, o contexto, as estratégias de acdo e interagdo e a conseqiiéncia, indicando o processo dinamico da
convivéncia familiar”.
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privacidade e adquirir identidade, demarcando uma distin¢do entre o espaco publico
e o privado.

De acordo com as necessidades que sdo postas a familia, elas dinamizam o
espaco, criando um ambiente relacional na moradia. Tanto na dimensao fisica quanto
social, percebe-se 0 modo de viver da familia e como se da seu relacionamento com
0S seus proprios membros e com 0s outros membros exteriores aquele grupo
(ALTHOFF, 2002). Nesse espaco da moradia e local de convivéncia, a referida
autora indicou que a trajetéria de vida da familia se constrdi por etapas, nas quais o
tempo dimensionado pelas transformacgdes que ocorrem nas relagdes da familia, em
determinado periodo, tem significado para a convivéncia do grupo. Nesse contexto,
que é o conjunto particular de condi¢cbes em que a vida da familia se d&, a
convivéncia é construida.

Como a familia também é representada pelas ligacOes e relacBes entre as
pessoas da casa e fora dela, a familia estabelece formas de se relacionar, atraves das
quais os modos de ser, agir e interagir conformam as relacbes. A comunicacdo se
estabelece para que as pessoas se aproximem e se relacionem. Uma das estratégias é
procurar manter o contato, que se estabelece através dos rituais familiares festivos,
por exemplo, referindo-se tanto ao ndcleo familiar propriamente dito e as familias de
origem, estratégia que busca o encontro do grupo familiar que mora na mesma casa e
a manutencdo das relagcdes com as familias de origem (ALTHOFF, 2002).

Na convivéncia familiar, a relacdo de poder € um elemento importante a ser
considerado e manifesta-se, conforme a citada autora, tanto na relacdo de autoridade
qguanto na capacidade de liderar e influenciar os outros membros da familia.
Convivendo, as pessoas tém que tomar decisdes e negociar, através da busca de
acordos, como uma forma de estabilizar as relagbes de poder. Ela destacou que 0s
membros da familia ndo desejam a interferéncia de terceiros por considerarem o
poder na familia como privado.

Ainda conforme Althoff (2002), a construgdo da convivéncia familiar se da
no cotidiano, e este € repleto de interacdes e acdes estratégicas para direcionar sua
vida diaria®, como estabelecimento de rotinas e distribuicéo de tarefas, de forma que
cada um tenha sua atribuicdo na familia. Esse € um dos modos pelos quais esta

define e exerce papéis para atendimento as necessidades fisicas, emocionais e sociais

> Para Althoff (2002, p. 36), “organizar a vida didria com atribuicBes familiares e tarefas domésticas definidas de
acordo com as necessidades de cada familia constitui uma base de orientagio da familia para o seu viver cotidiano”.
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do grupo ou dos membros do grupo familiar. Assim, as tarefas domésticas
relacionam-se as atividades que objetivam atender as necessidades tanto de cada
membro quanto da familia, sendo as mulheres encarregadas dessas atividades.
Agquela autora indicou ainda que valores como o respeito, a toleréncia e a aceitagao
do outro guiam o processo de convivéncia da familia. Embora ndo sejam normativos,
valores sdo importantes no estabelecimento das relagbes no grupo familiar e
conformam um modo de viver em familia.

Por ndo ser uma unidade isolada, a familia estabelece relagbes com outras
unidades sociais e pessoas, criando uma “teia social” onde familias de origem,
vizinhos e amigos sdo parte das conexdes, assim como outros sistemas (trabalho,
servigos publicos). Intervindo na construcdo da convivéncia familiar, que faz surgir
um mundo privado, mas em conexdo com o mundo externo, aparece 0 apoio social,
que é uma condicdo ligada ao meio externo da familia (ALTHOFF, 2002).

Como resultado desse processo dindmico € que o conjunto das condicdes,
contexto e estratégias das acOes e interacdes desenvolvidas na construcdo do
processo de convivéncia da familia resultard na percepcdo de um bem viver (em
funcdo de relacbes harmoniosas e ajustadas) ou de uma desintegracdo familiar

(percebida pelos desajustes e insatisfacdes) (Op. cit.).

5.6. Familia e Redes Sociais

Somos todos datados socio-historicamente, e a forma de nos relacionarmos é
emoldurada e moldada pelos contextos historico, econémico, politico e sociocultural
que nos envolve. Somos sujeitos e assujeitados a esse processo. Assim também
ocorre com o portador de transtorno mental e sua familia. Ambos recebem
influéncias e influenciam suas relacBes sociais. De acordo com Rosa (2003), a
reciprocidade dessa influéncia interfere nos novos arranjos das relagdes sociais e se
expressam na construgdo das redes sociais em que se inserem, qualificadas por Bott
(1976) em rede de malha estreita e rede de malha frouxa, de acordo com a densidade
de suas relacdes.

A rede de malha estreita, segundo Bott (1976), tem maior inclinagdo e
possibilidade de se desenvolver quando o marido e a esposa, juntamente com 0S
amigos, parentes e vizinhos, cresceram juntos e mantém a convivéncia na mesma

area apdés o casamento. Quando ndo ha o vinculo do parentesco, o relacionamento
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passa a ser suspeito. Ao se casarem, ambos levam sua propria rede de malha estreita
que, apesar de distintas, poderdo se superpor ao longo do tempo. E uma rede onde
existem muitas relacfes entre as partes que a compdem, e por esse motivo a familia
ndo se centraliza na familia conjugal. Sdo mais propensas quando 0s membros nao
possuem muitas oportunidades para iniciarem novos relacionamentos com pessoas
gue ndo conhecem os outros membros da rede.

Ao contrario das redes de malha estreita, as redes passam a ser de malha
frouxa quando ocorrem mudancas de domicilio ou quando novos relacionamentos se
estabelecem sem conexdo com os antigos. Caracterizam-se por relacionamentos
externos sem continuidade no tempo e no espaco. Tal situacdo gera um
compartilhamento maior de interesses por parte do casal, pois eles ndo contam mais
com um porto de ancoragem seguro para buscarem auxilio material e afetivo. A
assisténcia mutua também é pouco consistente e fragmentada. Nesse tipo de rede sdo
poucos 0s relacionamentos externos, as pessoas ndo interagem umas com as outras,
ou seja, o contato fica diminuido tanto fisico quanto socialmente, tendendo a certo
isolamento (BOTT, 1976). Percebendo-se mais isolada, a familia de rede de malha
estreita tende a se voltar para a familia conjugal. As relagdes passam a ser mais
unidas, e o investimento para "se darem bem" € maior, pois ndo contam com ajudas
externas.

De acordo com Bott, alguns fatores afetam a densidade das redes sociais.
Para a referida autora, a conexidade (densidade das redes) dependera da prépria
familia que optara ou ndo em estabelecer novos vinculos, e as personalidades do
casal sdo fatos relevantes que afetardo a efetivacdo dessas escolhas. Também o meio
social passara a ser relevante através da estrutura das cidades, estrutura das
instituicdes formais (escola, por exemplo), mobilidade fisica, que freqlientemente se
relaciona com as mobilidades social e ocupacional (certas ocupagfes favorecem a
estabilidade de domicilio e de relacionamentos sociais), configuracdo da vizinhanga,
que por sua vez esta relacionada com a ocupacdo laboral e a fatores associados a
classe social, entre outros. Assim, resumindo e conceitualmente situando a rede entre
a familia e o meio, a referida autora afirmou que “a variabilidade do meio social
permite escolhas no campo dos relacionamentos sociais externos; a escolha, por sua
vez, é afetada tanto pelos fatores situacionais como pelas personalidades dos
membros da familia” (BOTT, 1976, p. 110).
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Bott (1976, p. 111) questionou a referéncia frequente a familia na
comunidade encontrada na literatura da sociologia da familia, como se a comunidade

fosse um grupo organizado e que dentro dele a familia estaria contida. Para ela,

O meio social imediato das familias urbanas ¢ mais bem compreendido,
ndo como a area local em que vive a familia, mas como a rede das
relacbes sociais reais que elas mantém, sem se considerar o fato de
estarem confinadas a area local ou de se estenderem para além de suas
fronteiras (Op. cit.).

Ao utilizar o termo rede, essa autora apontou para o fato de que “a rede esta
conceitualmente ancorada em um individuo particular ou em um par conjugal”, mas
0 Seu uso pode-se dar sem estar ancorado no individuo ou no grupo. Quanto ao termo
“conexidade”, pretende indicar “até que ponto as pessoas conhecidas por uma familia
se conhecem e se encontram umas com as outras, independentemente da familia
foca”. Posteriormente, passara a adotar o termo “densidade”, por ser considerado
mais adequado™.

Rosa (2003), em sua pesquisa sobre transtorno mental e familia, também
utilizou o referencial de Bott, para quem as redes de malha estreita, por usufruirem
de um suporte a familia através da ajuda material, assistencial e de relacionamentos
afetivos, possibilitam o desenvolvimento de uma sensacdo de pertencimento e apoio
social que sdo propiciadoras de saude mental (ROSA, 2003). Pontuou ainda que,
independentemente da tessitura da rede social, a realidade evidencia que o transtorno
mental tende a levar ao isolamento, seja pelo estigma ou pelos sintomas que, as
vezes, geram retraimento social. Reitera que a rede de malha frouxa reforca o
isolamento e arruina com a satde mental, mas que a rede de malha estreita maximiza
e potencializa as trocas sociais. Em sua pesquisa foram encontradas redes mais
estreitas entre as familias do interior do estado-sede de sua pesquisa e também na
zona rural. Analisou que o fato de as pessoas se conhecerem e também as suas
familias facilita o suporte comunitario, especialmente para 0s portadores de
transtorno mental que, ao sairem para a rua, tem nos vizinhos uma ancoragem.

A autora ressaltou, entretanto, que, nos centros urbanos, se concentram 0s

servigos de salde e, nesse espaco urbano, os cddigos de relacionamentos séo

%8 Tal fato se da a partir de uma objec&o de John Barmnes, em 1969, ao termo “conexidade” e sob a alegacéo de que o
uso que Bott fazia do termo era semelhante ao uso do mesmo termo por tedricos de graficos.
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diferentes, impessoais e individualistas, podendo impactar tanto os familiares quanto
os portadores de transtorno mental em busca de tratamento, inclusive ocorrendo a
migracdo. Em relagdo a reproducdo das redes de malha estreita na zona urbana,
Durhan apud Rosa (2003) observou que se reproduzem pelo suporte que encontram
na rede de parentesco, principalmente entre as classes menos favorecidas.

Rosa (2003) indicou que a tessitura da rede levard o portador de transtorno
mental a ser reconhecido, acolhido e auxiliado, o que se pode dar através de
conselhos, de vigilancia, de contencdo fisica ou, mesmo, de suporte como o
transporte aos servigos de salde. Quanto a relacdo da familia com o meio que a
cerca, a referida autora analisou que os sintomas, a forma de a familia lidar com o
portador e a forma de ela conviver com vizinhos e familiares poderdo gerar tanto a
solidariedade quanto a indiferenga aos cuidados.

Em relacdo a rede de parentesco, Rosa (2003) analisou ser mais presente e
colaborativa para prover cuidados. Observou que tal fato decorre do codigo de
obrigacdes familiares e que o apoio se dad de acordo com a proximidade
consangilinea e com a divisdo sexual de trabalho, e os maiores encargos em relagdo a
dinheiro e tempo para cuidar recaem na familia conjugal e na familia de origem.
Destacou que a mae, 0 pai e 0s irmdos sdo 0s principais cuidadores, variando esse
cuidado em grau de envolvimento e dedicacdo. Verificou que ter ciéncia da rede em
que um portador de transtorno mental e sua familia estdo inseridos possibilita tanto
localizar fontes de apoio quanto identificar areas de conflito a serem trabalhadas.
Ressaltou que a perspectiva de intervencdo em rede tem sido dinamizada o com
intuito de prestar atencdo integral ao portador e a sua familia, decorrendo por isso na
interligacdo com diferentes setores da politica social, a fim de maximizar a

assisténcia prestada.

5.7. Familia e 0 Fendmeno da Déadiva

A discussao do item anterior se liga a um fendmeno conhecido como dadiva,
uma forma de troca que, muitas vezes, é negada pela modernidade. Sera que ainda €
possivel pensar no fendmeno da dadiva em uma sociedade regida pelas leis do
mercado, capitalista e permeada por uma ideologia neoliberal? Esse é o
questionamento que Godboult (1999) fez e mostra que sim, que toda sociedade vive

e necessita da dadiva, pois nem tudo pode ser produzido e manifesto apenas pelas

93



regras do Estado e pelas leis do mercado. Mais do que isso, para esse autor o Estado
ndo deve ser substituto para a dadiva, através da seguridade social ou redistribuicédo
estatal.

Afinal, conforme o Godboult (1999), nem tudo o que circula esta ligado a
essas instituicdes, porque outras “coisas” circulam em razdo dos lagos sociais que
tecemos uns com o0s outros. Assim, a dadiva circula entre vizinhos, parentes, amigos
e até entre desconhecidos®’. Porém, alertou que a dadiva gratuita néo existe, porque
ela serve para estabelecer relagdes, e relagdo implica sempre contrapartida. — pensar
a dadiva como relacdo social clarifica que os atos envolvidos ndao sdo de méo Unica e
nem descontinuos, dai os trés momentos envolvidos no fendmeno: dar, receber e
retribuir.

Segundo Godboult (1999), o principio basico da esfera doméstica constitui-se
pela lealdade, e essa esfera € tida como o l6cus natural, na sociedade moderna, da
dadiva, e esta, como competéncia das mulheres. Ressaltou que é importante basear
qualquer tipologia da dadiva relacionada aos vinculos e nunca considera-la
independente destes, pois, conforme o vinculo, pode-se analisar se ele é incorporado
ao preco do que circula ou se é gratuito®®.

Nesse sentido, podem-se perceber, ja de anteméo, possiveis diferencas nos
relacionamentos entre consangiiineos, amigos, parentes, vizinhos, profissionais e a
comunidade que nos rodeia. Isso porque a incondicionalidade, a falta de escolha,
demarcara o tipo de obrigacdo que ha entre eles, ou seja, as obrigacdes serdo mais
presentes em situacdes de parentesco, quando a possibilidade de romper lacos é mais
dificil, se comparada com amigos e vizinhos (GODBOULT, 1999). Sarti (2002)
indicou, inclusive, que, quando a sociedade conjugal se desfaz, a reciprocidade
conjugal passa a ser transferida para a rede familiar mais ampla, dando mostras da
dificuldade no rompimento dos lagos em situagdes de parentesco.

Apesar dessa constatacdo sera que nas familias circula apenas afeto e
seguranca? A essa pergunta o autor respondeu negativamente, indicando que nas

sociedades modernas as obrigacfes sdo mais voluntarias e menos obrigatorias e que

5" E 0 que ocorre no caso das doagdes de sangue e da filantropia, por exemplo.

%8 0 autor exemplificou valendo-se da comparacéo do valor de vinculo de uma avé se comparado com
0 de uma baba estranha. No primeiro caso, o valor de vinculo ndo se incorpora ao prego, pois é
gratuito; no segundo, por ser um servico prestado ao filho de outra pessoa estranha, o valor de vinculo
deixa de ser gratuito e, por isso, ndo pode ser desconsiderado, implicando sempre considerar as
caracteristicas do vinculo e a relagdo com o que esta circulando (GODBOULT, 1999).
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0 que circula de afetividade pode ser positivo ou negativo. Esse sentido da
voluntariedade também € reconhecido por Sarti (2002), ao indicar que na
modernidade, pelo fato de os papéis ndo serem preestabelecidos de forma clara, faz
surgir uma problema no grupo familiar: como compatibilizar reciprocidade e
individualidade, j& que as relagbes — entre pais e filhos, marido e mulher — séo
complementares? (SARTI, 2002).

Demarcando diferencas da dadiva com o mercado, Godboult (1999) disse
que, ao contrario deste Gltimo, que visa a auséncia de dividas, posto que cada troca é
completa através da relacdo efetuada pelo pagamento — e assim nao nos insere em
um sistema de obrigacOes —, a dadiva ndo possui essa uniteralidade. Ela € antes uma
forma de troca, em que a divida é mantida e pode haver retribuicdo (GODBOULT,
1999).

Para o referido autor, a moral do dever, da obrigacdo e das regras ndo se
aplica a dadiva como o faz em relacdo ao sistema de mercado, sendo esta, inclusive,
muitas vezes negada, dando mostras de sua doacdo. Mas também como fez Rosa
(2003), que indicou que nem sempre essa doacdo € possivel ou desejada, podendo
ocorrer a indiferenga no lugar da solidariedade. Afinal, o bem que circula compde
um sistema e forma a trama das relacGes interpessoais e esta a servico dos vinculos
entre as pessoas e este vinculo, como indicou Gobboult (1999), nem sempre é
positivo. Talvez por isso, em alguns momentos o mercado é preferivel, pois isenta as
pessoas de receberem algo e se sentirem dependentes dessa relacéo.

Em familias de camada popular, onde novas estratégias de sobrevivéncia
sempre sao implementadas para a manutencdo do grupo — seja material, seja de
cuidados — e estendidas a toda a familia, as relacdes de solidariedade passam a ser
promovidas para garantir a sobrevivéncia da familia (SARTI, 1996). Segundo
Godboult (1999), a solidariedade, expressa na dadiva, caracteriza a acdo da familia
perante o mundo interno e externo, reordena valores, confronta o individualismo e
subordina interesses pessoais as necessidades do grupo familiar.

Passa-se a seguir a caracterizacdo do CAPS e ao perfil da populacéo estudada,

iniciando posteriormente as analises dos dados relativos as entrevistas.
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6. CARACTERIZACAO DO CAPS E PERFIL DO GRUPO FAMILIAR, DO
PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL E DE SEU
PRINCIPAL CUIDADOR

6.1. CAPS Despertar e o Contexto Publico Institucional da Pesquisa

Visando adequar-se a Lei Federal n° 10.216/01, conhecida como a Lei da
Reforma Psiquiatrica Brasileira, desde marco de 2003 o Municipio de Vigosa
contava com o Centro de Atencéo Psicossocial de Vigosa, CAPS Despertar, dispondo
de espaco fisico para atividades em grupo, consultorio médico, sala de repouso com
capacidade para dois leitos e salas de oficina, de TV, para atendimento individual e
de enfermagem (Figura 3).

Funcionando de segunda a sexta-feira no periodo das 8 as 18 horas, €é
formada por uma equipe técnica composta por um psiquiatra, um enfermeiro, dois
psicologos (no momento um esta de licenga), um assistente social, um economista
doméstico, um médico clinico geral, dois técnicos de enfermagem, um auxiliar de
enfermagem, dois auxiliares-administrativos e um auxiliar de servigos gerais, além

dos estagiarios de Danca, Pedagogia, Psicologia e Economia Doméstica.
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Figura 3 — Centro de Atencdo Psicossocial — CAPS Despertar.
Fonte: Dados da pesquisa.

Tendo por objetivo atender ao portador de transtorno mental na crise, 0 CAPS
Despertar oferece suporte terapéutico e social para o usuario, que depois de acolhido
é cadastrado. A forma como chegam ao servigo € variada e inclui desde a demanda
esponténea até pessoas trazidas pelo PSF, pela policia, por familiares, referenciados
por médicos da rede particular e SUS ou, ainda, por qualquer cidadao. A partir do
acolhimento, o usuario é atendido e avaliado pela equipe multiprofissional, sendo
direcionado as atividades que integram o tratamento conforme o seu Plano
Terapéutico Individual (PTI), estabelecido pelo profissional de referéncia, ou seja,

pelo profissional que o acolheu.

O acompanhamento do usuério pelo técnico de referéncia deve ser
constantemente revisto a fim de avaliar suas clinicas, a necessidade
de atendimento intensivo, semi-intensivo ou nado-intensivo
enfocando a¢des e mecanismos que promovam a reinser¢do social
do usuario, dentro e fora do CAPS. Para tanto, contamos com
oficinas terapéuticas como: oficinas de artesanato, oficina de
culinaria e costura, atividades esportivas e de lazer, consciéncia
corporal, avaliacdo nutricional da oficina de culinéria, atividades
recreativas e culturais (como passeios, visitas a museus e ao
Campus da UFV).
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Neste contexto a familia também ¢ assistida, através de
reunides periddicas e visitas domiciliares, pois acreditamos que ela,
bem como toda a sociedade, desempenha papel fundamental dentro
do processo de inclusdo e autonomia dos portadores de transtorno
mental. Trabalhando sempre em parceria, realizando reunides entre
a equipe de Saude Mental e PSF (agentes de salde, profissionais
médicos, enfermeiros e a coordenagdo); fazendo busca ativa;
orientacdo previdenciaria; psicoterapia e interconsultas de outras
clinicas (inclusive odontoldgicas) (VICOSA, 2006, p. 11).

Quanto a modalidade de atendimento aos pacientes (intensiva, semi-intensiva

e ndo-intensiva), esta e definida de acordo com o PTI e obedece as determinagGes da

Portaria 336/ GM apud Vicosa (2006), que estabelece em seu paragrafo Gnico do
artigo 5%

Define-se como atendimento intensivo aquele destinado aos

pacientes que, em funcdo de seu quadro clinico atual, necessitem

de acompanhamento diéario; semi-intensivo é o0 tratamento

destinado aos pacientes que necessitam de acompanhamento

frequente, fixado em seu projeto terapéutico, mas ndo precisam

estar diariamente no CAPS; ndo-intensivo é o atendimento que, em

funcdo do quadro clinico, pode ter uma freqiiéncia menor (artigo
5°. Portaria 336/GM, 2002 apud VICOSA, 2006, p. 14).

A familia recebe destaque no projeto para implantacdo do CAPS, e o
atendimento integral ndo pode se abster das relacdes familiares nem delas se
desvincular. Conforme dados da Secretaria Municipal de Saude, o CAPS Despertar
atendia, em média, 20 pacientes/dia para consultas ambulatoriais e 15 pacientes com
atendimento intensivo (incluindo alimentacdo), além de posto de distribuicdo de
medicamentos controlados.

Tendo caracterizado o CAPS Despertar, passa-se a apresentar, conforme ja
esclarecido nos procedimentos metodoldgicos, o perfil socioecondmico das familias,
do portador de transtorno mental e do cuidador. Esses perfis foram construidos a
partir de uma amostra aleatéria dos atendidos pelo CAPS Despertar. A partir dai,
compds-se uma amostra nado-probabilistica tipica, buscando agregar todas as
situacdes e diversidades encontradas tanto na posi¢do do PTM na familia quanto no

tipo de estruturacdo familiar.
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6.2. Perfil do Grupo Familiar, do PTM e do Principal Cuidador do Portador

Em relacdo ao perfil socioecondmico do grupo familiar (APENDICE V), os
dados obtidos através dos questionarios® comprovaram a tendéncia das familias se
organizarem em outros arranjos, sendo o “conjugal nuclear” ainda predominante
(44%). A grande maioria das familias residia em Vicosa (84%), na zona urbana
(88%) e estava ha menos de oito anos no domicilio atual (60%) e em casa prépria
(68%). Era alto o percentual de familias vivendo com renda de no méaximo trés
salarios minimos (68%), situacdo compativel com a renda auferida pelas camadas
populares, e 60% das familias dependiam da renda obtida no mercado de trabalho.
Apesar de a maioria das familias sobreviver com renda pequena, percebeu-se que as
familias teciam redes sociais compostas pela familia e vizinhos e pelo servigo
publico que lhe prestavam ajudas e, ou, servicos, proporcionando-lhe suprir parte de
suas necessidades. Os dados também indicaram que 76% das familias ndo eram
beneficiarias de nenhum programa do governo, indicando a pouca participacdo do
Estado nesse segmento. Os dados revelaram também um percentual significativo de
familias com uma média de uma a quatro pessoas no grupo (48%), fato que pode
indicar a dificuldade de provisdo doméstica dos cuidados ao PTM, em razdo do
limitado contingente de recursos humanos para lidar com todos os problemas
advindos da reproducdo priméria. Esse dado aponta também para Donati e Di Nicola
apud Serapioni (2005), que sugeriram que as familias, especialmente as das camadas
populares, necessitam de uma “rede de servicos que a libertem do fardo de
desempenhar inimeras tarefas e facilitem a sua dedicacdo prioritaria a questdes
afetivas” (DONATI; DI NICOLA apud SERAPIONI, 2005, p. 247). A grande
maioria das familias ndo participava de nenhuma associacdo (80%), dado que pode
influenciar para que o apoio recebido pelas familias seja mais pelo parentesco (32%)
e pela vizinhanca (16%). A importancia do servico publico como apoio,
principalmente em cidades que ndo tém o servi¢o substitutivo, tal qual o CAPS

Vicosa, se fez notar (13%).

% Os dados do questionario, conforme explicitado nos procedimentos metodolégicos, serviram para
que se pudesse compor uma amostra ndo probabilistica tipica, ou seja, uma amostra que agregasse
varias situacdes e diversidades encontradas tanto na posi¢do do PTM na familia quanto nos diversos
tipos de arranjos familiares. Por essa razdo, apresentam-se, aqui, de forma simplificada, os perfis e,
com mais detalhes, as respectivas tabelas com os dados completos.
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Na analise do perfil do PTM (APENDICE VI), os dados evidenciaram que a
maioria € do sexo masculino (52%) e esta na faixa etaria tida como produtiva e
reprodutiva de 21 a 41 anos . Quanto ao estado civil, 72% dos PTM sdo solteiros, e
este dado coincide com a posicdo de Noyes apud Sampaio (1994) de que ha menor
incidéncia de transtornos mentais entre pessoas que possuem certa estabilidade na
vida amorosa, com maiores chances de reciprocidade e responsabilidades pelo
pequeno grupo familiar, em contraste com o indice crescente de transtornos mentais
entre separados, solteiros e vitvos®® 2A condic&o de portadores de transtorno mental
ndo lhes permite trabalhar (68%) ou ter acesso a renda (48% sem renda), fato que os
coloca na condicdo de dependéncia em relacéo ao seu provedor, que muitas vezes é 0
proprio cuidador. Essa situacdo pode indicar, conforme Draibe (1994), um provavel
aumento nos encargos dos outros membros do grupo que trabalham, em se tratando
de camadas populares. Apenas um PTM de nossa amostra possuia vinculo
empregaticio, mas no momento da pesquisa estava de licenca médica. Quando 0s
outros PTM trabalhavam, isso se da na forma de servigcos domésticos na propria casa
(28%). Apesar dessa situacdo de desemprego, a maioria dos PTM possuia carteira de
trabalho (60%), e apenas um PTM tinha sua carteira de trabalho assinada. Pouco
mais da metade dos PTM recebia beneficio previdenciario (52%), atraves do
Beneficio de Prestacdo Continuada® (BPC). A maioria dos PTM néo tinha o ensino
fundamental completo (44%), e alguns eram analfabetos (8%), revelando baixo nivel
de escolaridade. Mais da metade dos PTM ndo tinha histéria pregressa de internacao
psiquiatrica convencional (76%), e o PTM que mais foi internado em hospitais
psiquiatricos era também o que convive com o transtorno mental ha mais de 21 anos,
época em que ainda ndo existiam 0s servicos substitutivos.

Na analise do perfil do principal cuidador do PTM (APENDICE VII),
constatou-se que a maioria era do sexo feminino (72%), encontrava-se em idade
produtiva, era casada, trabalhava fora de casa e o trabalho doméstico na propria casa

aparecia também como sua fun¢do, dados sugestivos de uma provavel sobrecarga.

%0 Romanelli (1996) sugeriu também compartilhar dessa opini&o ao indicar que homens solteiros, por
ndo contarem com 0 apoio das esposas, se expdem mais & morte precoce e a doenga do que 0s
casados. Associa sua afirmacdo ao precério sistema de salde, que atende as classes pobres e faz que
estas passem a contar com a ajuda de terceiros — ajuda essa nem sempre efetivada.

81 O beneficio de prestagdo continuada é um beneficio de assisténcia social, integrante do Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS), pago pelo governo federal, assegurado por lei e garantido pela constituicao federal, que
permite ao beneficiario o recebimento de um salrio minimo por més. Podem receber esse beneficio pessoas idosas
com 65 anos ou mais e pessoas com deficiéncia, que ndo podem trabalhar e ter uma vida independente (CONHECA
MAIS SOBRE O BPC — BRASIL, s.d.).
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Grande parte deles ndo tinha o primeiro grau completo (48%), possuia sua renda
originaria do seu salario e, apesar de possuirem Carteira de Trabalho e Previdéncia
Social (CTPS), apenas alguns a tinham assinada (24%). A maior parte dos
cuidadores (44%) ndo sabia ou desconhecia o diagndstico do seu familiar®®. Mais da
metade informou ndo ter participado de nenhum grupo, reunido ou encontro no
CAPS (52%), porém numero significativo de cuidadores foi convidado e participou
(44%), sugerindo que é alto o indice de comparecimento as reunides, mas nem
sempre eram chamados a participar.

Depois de tracados os perfis, passou-se a apresentar as 10 familias que
compuseram a amostra em estudo para a segunda etapa da pesquisa. A partir das
falas do cuidador entrevistado e do olhar da pesquisadora, buscou-se captar e
apresentar, de forma global, a realidade dessas familias, visando facilitar o

entendimento das anélises dos proximos capitulos.
6.3. Minha Publica Vida Privada — Conhecendo as familias entrevistadas

Qualquer que seja o referencial ou 0 modelo o empregado para
conhecer a familia, ndo é certo que se tenha atingido a verdade
sobre qualquer familia, mas apenas que se conseguiu integrar
certas informacdes, simplesmente da perspectiva do observador. E
iSs0 ndo é pouco, ja que é a condicdo indispensavel para enfrentar
o principal desafio de tomar a familia como perspectiva: tentar
viver como parte de uma familia sem ser daquela familia
(ANGELDO, s.d.).

F1/Q20 — A familia de Sueli (esposa/PTM) e Jodo (esposo/cuidador)

A familia de Jodo (44) e Sueli (37) é uma familia nuclear jovem. Segundo
Jodo, eles tinham “quatorze anos de casados e sete de pesadelo”, tempo que
convivem com o transtorno mental de Sueli. O casal possuia dois filhos adolescentes
(12 e 11 anos). O marido era o principal cuidador doméstico. Em idade produtiva,
Jodo trabalhava 8 h/dia como supervisor de producdo em uma empresa e sentia que 0
transtorno mental que acometia sua esposa comprometia seu trabalho. Estava

cursando faculdade (ensino a distancia), era o principal provedor e desde as crises de

62 Alguns dos cuidadores disseram que sabiam o diagnéstico: “problema de cabeca, mental cronico, desvio mental
na cabega”, entre outros. Porém, tais “diagndsticos” ndo se enquadram na CID X (Classificagdo Internacional das
Doencas).
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Sueli vinha procurando fazer um “meio de campo” entre ela e os filhos, que ndo a
respeitavam muito. Assumindo também as tarefas domésticas, procurava tirar o
“peso” da sua esposa, a fim de poupa-la. Com um depoimento sofrido, fala de
desgaste, sobrecarga, decepgdo, culpa e receio da sua familia se desagregar, ao que
reage buscando uni-la. Reconhecendo qualidades na esposa, justifica seu empenho
em cuidar dela — por ela e pelos filhos! Sueli vem tendo crises em razdo de transtorno
bipolar, mas, apesar do seu tratamento, foi aprovada em concurso publico, tendo
retornado recentemente ao trabalho depois de um ano em crise. N&o tinha historia
pregressa de internacdo. Considerava o0 CAPS como lugar de apoio, mas com
insuficiéncias. Questionava o servigo e buscava informacgdes diagndsticas pela
internet. Residiam em casa propria, na zona urbana de Vicosa. Sueli chegou ao final
da entrevista, foi receptiva e ndo se mostrou constrangida pela minha presenga. Jodo
se mostrou cooperativo e interessado em contribuir com a pesquisa, dizendo que € a

primeira vez que alguém o questiona sobre a familia, sobre o cuidador.

F2/Q19 — A familia de Xavier (esposo/PTM) e Sabrina (esposa/cuidadora)

A familia de Xavier (33) e Sabrina (30), assim como a familia de Sueli e
Jodo, também era uma familia conjugal jovem, com dois filhos (6 e 5 anos), porém
com algumas diferencas marcantes. Nessa familia, constituida ha 10 anos, o marido
era o principal provedor da familia, e os papéis familiares passaram por uma
transformacédo apos a crise, que o levou a por fogo no proprio corpo na frente da
mulher e dos filhos ha quase dois anos. Depois de quatro meses de internagdo em um
hospital geral em Belo Horizonte, a familia vem-se reestruturando. Sabrina, que
trabalhava como empregada domestica, tinha um relato simples, direto, resignado e
que deixa transparecer a mulher forte, dedicada e que se descobriu capaz de cuidar e
prover a sua familia. Traz com clareza a questdo cultural dos papéis sociais e género.
Apesar do transtorno mental de Xavier, que também tinha problemas com o uso de
bebida alcodlica, ela avaliou que a vida da familia melhorou e indicou seu novo lugar
de provedora mantendo a velha roupagem do marido como chefe de familia.
Contando mais com os vizinhos do que com os parentes, a familia tem o CAPS como
suporte. Residindo em uma casa de apenas trés cémodos, teve-se que remarcar a
entrevista para a casa da patroa de Sabrina, pois o0 espago ndo oferecia privacidade, e

as criancas, sob o olhar do pai, ndo deixavam a conversar fruir.
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F3/Q13 — A familia de Ema (mae/PTM) e Vanderley (filho/cuidador)

Por outra perspectiva, pode-se ver a familia de D. Eva (53), Vanderley (27) e
Sr. Raul (54). Com arranjo de familia nuclear conjugal, pai, mée e filho residiam ha
18 anos na mesma casa, em um bairro popular e residencial de Vicosa. O pai foi
diagnosticado esquizofrénico ha 30 anos, e a mae logo depois também teve um surto
psiquiatrico — ambos eram cadastrados no CAPS. Elegeu-se a mde por ser quem
constava como usuaria em atendimento intensivo a época da coleta dos dados. Pai,
solteiro e aluno bolsista em um programa de mestrado da UFV, Vanderley ocupava a
posicdo de provedor da casa e responsavel pela supervisdo dos cuidados para com 0s
pais, tarefa que dividia até pouco tempo com a irma que se casou recentemente, mas
continuava morando em Vigosa. Com um discurso revelador (revela a dor!) o filho
fala das frustracGes de ndo ter tido uma mae que atendesse a expectativa do papel de
cuidar dos filhos. Avaliando que a doenca isolou a familia, ndo contava com rede de
apoio. Apesar de critico, tinha pelo CAPS o reconhecimento por cuidar de sua mée
que também era diabética e hipertensa.

F4/Q001 — A familia de Sérgio (filho/PTM) e Saulo (pai/cuidador)

Residente em Porto Firme, a familia de Sérgio (34) era composta por um
irmdo, sua mde e seu pai, Sr. Saulo (70), lavrador aposentado. Sendo a méae
cantineira em uma escola, o pai assumiu mais cotidianamente os cuidados com o
filho que, aos 21 anos, demonstrava alteragcdes no comportamento — ficava violento e
agressivo. Lidando com desconfianca e medo, a familia ndo contava com apoio de
parentes ou vizinhos. Em sua fala, o pai deixava transparecer impaciéncia e
nervosismo com a situacao familiar, além de certo desamparo por ndo ter orienta¢oes
de como lidar com o filho. Sérgio nunca teve emprego fixo, nem renda e tinha

problemas com uso de bebida.

F5/Q04 — A familia de Valter (irméo/PTM) e Marcela (irmé/cuidadora)

A familia de Valter (23) e Marcela (16) era classificada como uma familia
conjugal reconstituida. A mae separou tinha trés filhos, entre eles Valter e Andréa
(25). Casou-se novamente e teve mais trés filhas. Residiam atualmente na zona

urbana de Sdo Miguel do Anta com essa nova familia que se formou — o casal,
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Marcela (filha comum do casal), Valter e Andréa. Marcela, menor de idade, era até
um més da entrevista a principal cuidadora de Valter. Logo apds primeiro contato,
estabelecido através da aplicacdo do questionério, veio para Vigosa trabalhar na casa
de uma ex-patroa para fugir da sensacdo de que estava “enlouquecendo” diante da
problematica do irmdo. Seu relato era o de uma jovem emocionalmente
sobrecarregada, angustiada, apegada ao irmdo, com medo de ele atentar novamente
contra a propria vida. Na véspera da aplicacdo do questionario, ele havia tentado se
enforcar pela segunda vez, tendo sido novamente socorrido por Marcela, que chorava
ao relatar o ocorrido. Em sua percepcao, o transtorno mental do irmdo uniu mais 0s
dois, porém trouxe dificuldades para a familia — seu pai e Andréa mal conversavam
com Valter! Indignada pelo fato de o irmdo ser tdo bom, ndo se conformava com seu
adoecimento. Relatou j& terem sugerido internacdo para Valter, mas ndo deixaram
com receio de "judiarem™ do irm&o. Refere-se ao CAPS como a melhor coisa que
aconteceu na vida do irmdo. Sem contar com amigos e parentes nos cuidados com
Valter, a familia tinha nos dispositivos publicos (policia, Secretaria de Salde e

CAPS) o principal apoio.

F6/Q22 — A familia de Geraldo (irm&o/PTM) e Mércia (irmé/cuidadora)

A familia de Geraldo (33) era uma familia conjugal ampliada. Moravam oito
pessoas na casa — ele, os pais (71 e 64 anos), quatro irmaos e uma neta. Vivendo em
uma casa sem seguranca e conforto, a familia era tida como em condicdes de
vulnerabilidade social pela situacdo de risco a que expunha seus membros. Com
baixo nivel de escolaridade e renda familiar de um salario minimo (oriunda de
aposentadoria do pai), eram pacientes do CAPS, alem de Geraldo, seu irmdo gémeo,
seu pai e duas irmas. Geraldo foi selecionado por estar em atendimento intensivo a
época da aplicacdo dos questionarios. Mércia (21) estava gravida de seis meses.
Solteira, trabalhava em um agougue durante quatro dias da semana, e era Unica da
casa com condicdes de se estabelecer um contato passivel de fidedignidade — todos
0s outros sugeriam algum nivel de comprometimento mental ou afetivo. Contava
apenas com um irm&o casado, que morava no mesmo bairro que a familia para cuidar
dos seus familiares. Apesar de ser tida como a principal cuidadora, Mércia pareceu
responder por esse lugar mais pelo seu estado de saude mental preservado do que

pelos cuidados em si. Desconhecendo o diagndstico do irméo, acreditava que o
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problema era espiritual. Com uma convivéncia familiar tensa e sem harmonia, a
familia convivia diariamente com o medo de ser agredida por Geraldo, que ja havia
passado por internacdes psiquiatricas antes de iniciar tratamento no CAPS em abril
de 2007.

F7/Q02 — A familia de Elisa (filha/PTM) e D. Lucia (mae/cuidadora)

Hé& aproximadamente cinco anos a familia de D. Lducia (60) convivia com o
transtorno mental de Elisa (27). Residentes em um distrito de Vigosa, distante do
centro da cidade, a familia era composta pelo casal parental ja aposentado, trés filhos
(Elisa era a segunda filha) e um neto. D. Ldcia relatou, sem revolta e com certo
conformismo, que o transtorno mental da filha trouxe dificuldades para a familia nos
aspectos financeiro e emocional. A familia desconhece o diagnostico porque “eles”
(médicos em geral) “ndo falam o que ela tem, falam que é problema de cabeca”.
Desconhecendo o diagndstico, ndo entendiam os sintomas e ndao sabiam como lidar
com a filha. Achavam que era espirito que se comunicava com ela e acreditava que
Deus ia liberta-la. Conformados, apegam-se a fé. Com o dinheiro do beneficio que
Elisa recebia (1 SM), D. Lucia disse que atendiam as vontades da filha — “ela tem o
ganhame dela ai procuro fazer os gostos dela”. Estavam também pagando uma
ajudante para D. Lucia, que havia colocado um marcapasso recentemente e estava
impossibilitada de fazer suas tarefas habituais. A relacdo da méde com ela era
infantilizada e mesclava dedicacdo integral e carinho com medo de agressdes. O
medo era tdo frequiente que D. Ldcia ndo ficava sozinha com a filha — “eu ndo posso
mais enfrentar ela”. A familia parecia se sentir constrangida com os atos de Elisa e
disse ndo receber e nem fazer mais visitas pelo medo que a filha despertava nas
pessoas. Elisa era solteira e ja tentou se jogar da ponte. Ficou com um problema na
perna em decorréncia do tombo e, apesar de necessitar fazer fisioterapia, ndo podia
ser conduzida no veiculo da prefeitura por agredir aos outros passageiros. Ndo tem
historia de internacdo psiquiatrica, mas a familia reclamava da falta de apoio ao
tratamento. O pai queria interna-la. Vizinhos também achavam que deveriam interna-
la antes que ela matasse alguém, mas o médico do CAPS orientou que o
“internamento dela é aqui” (I& no CAPS). O problema, segundo o relato, era que
“nem o CAPS estava podendo ficar com ela” em razdo do comportamento agressivo.

Moravam em casa propria, onde “o pai foi obrigado a fazer um quarto para ela ficar...
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tem que trancar até ela acalmar- ela mesmo pede!”. Bem em frente a casa passava
uma rodovia. Todos a conheciam e quando ia ao comércio local, “faz divida...todo

mundo entrega o que ela pede para ndo catamarra (ndo brigar) com ela”.

F8/Q17 — A familia de D. Ivana (m&e/PTM) e Eliane (filha/cuidadora)

A familia de D. Ivana (57) e Eliane (34) passava por algumas transformacdes.
D. Ivana, mae de Eliane, foi interditada ha nove anos, recebia auxilio-doenca e era a
principal provedora da casa. Eliane, aos oito anos, época da separacdo de seus pais,
se viu também separada de lvana, sua mae: "Pai tirou eu porque ela (a méde) tava
judiando muito... enfiava agulha debaixo da minha unha, corrente no pescogo... ela
judiava mesmo! Sé para vingar do meu pai por causa da trai¢do dele”. Eliane relatou
que, apesar de nao ter tido “aquele amor de mae”, depois de casada trouxe a mée
para morar com ela — até que também se separou! Mae e filha moravam em Vigosa,
em uma casa de quatro cdmodos, que dividiam com uma amiga de familia (Rosa). A
avaliacdo de Eliane é de que, depois da eclosdo do transtorno mental da mae, elas se
uniram mais, viviam bem, e o medo inicial de agressdes passou. Com um jeito
agitado e uma fala acelerada (para ndo gaguejar), seu discurso revela respeito pela
mée e reconhecimento critico pelo apoio do CAPS, do qual cobrava mais atitude e
reunides com os familiares. Em idade produtiva, separada, fazendo faxinas, Eliane
solicitou que sua mée continuasse freqientando o CAPS (apesar de ter condicdes de
alta) para que ela pudesse trabalhar. Alternando horarios de trabalho e lazer com
Rosa, elas se organizavam para tomar conta de D. Ivana que, além de esquizofrénica,
tinha problemas com bebida. D. lvana j& passou por seis interna¢@es psiquiatricas até
freqlientar o CAPS (desde 2003). A nova familia, composta apenas de mulheres,
tinha em Eliane “0 homem da casa e a mée da propria mae”. Sem contar com rede de

apoio social, tinha no CAPS o Unico apoio.

F9/Q03 — Mariana (neta/PTM) e D. Carmem (avé/cuidadora)

A familia de D. Carmem (60) tinha arranjo de familia monoparental ampliada
chefiada por mulher. Viava e principal provedora, moravam com ela uma filha, o
genro e a neta. Residiam ainda na casa outras duas netas adolescentes, que D.

Carmen acolheu em virtude de maus tratos do pai, que bebia, batia na mae e nelas.
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Hoje, esses pais moravam ao lado. Uma dessas netas era Mariana (17), solteira,
estudante, boa aluna, mas que desde fevereiro de 2007, época em que eclodiu o seu
transtorno mental, precisou se afastar dos estudos e depender diretamente dos
cuidados do CAPS e da avd. Sentindo que a doenca da neta a abalou, D. Carmem,
analfabeta, fazia tudo por Mariana, menos ministrar a medicacao, por receio de trocar
os remédios. Com um discurso marcado pela fé e pelo carinho, a familia buscava a
insercdo e promocao da saude de Mariana, que passou da condi¢do de neta a de filha.
Sem ter uma historia de internacdo, apesar de ter tido indicagdo médica, a familia
chegou a se endividar para comprar remédios. Moradores de um bairro urbano de
Vicosa, ndo longe do centro, a grande familia de D. Carmem contava para cuidar da
neta com 0s vizinhos, entre 0s quais incluem uma tia e a prépria mde de Mariana,

gue morava quase a seu lado.

F10/Q06 — A familia de Adelites (irmdo/PTM) e Margareth (irmé/cuidadora)

Adelites (31) era solteiro, e em 1995 teve uma crise psicotica, que culminou
em uma internacao psiquiatrica de 45 dias em Leopoldina. Margareth (40), na época
solteira e sem filhos, foi solicitada pela familia a olhar o irmédo. Desde entdo viviam
juntos. Margareth trabalhava fora, e ha um ano e meio se tornou mae. Teve depressdo
poOs-parto e estava afastada do servigo. Atualmente, em razdo dessa nova realidade,
os trés tinham alternado semanas em Vicosa e outras em Ponte Nova, cidade onde
morava 0 namorado de Margareth, pai de sua filha. Recentemente, os pais de
Margareth e Adelites mudaram-se para uma casa em Vigosa, quase ao lado dos
filhos. Com um discurso amoroso e dedicado, avaliou que o transtorno mental do
irmdo uniu mais ainda sua familia de origem. Relatou a grande alteracdo em sua vida
nesse papel de cuidadora do irmdo, mas ndo se arrependia dessa tarefa, em razao do
amor que sentia por ele. Sentia-se acolhida no CAPS e correlacionava a melhora do
irmdo ao tratamento que recebia no servi¢o. Sentia-se emocionalmente desgastada
pelas preocupacgdes tanto com o irmdo quanto com a sua filha, e indicava a “carga a

mais” que recebia nesse papel de mulher, mée e cuidadora.
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7. RECONHECIMENTO E ELABORACAO DO TRANSTORNO MENTAL
PELA FAMILIA

Procurou-se identificar nas falas dos entrevistados conteudos indicativos de
como as familias reconheciam e elaboravam o transtorno mental de seu familiar.
Trabalhou-se com a nocdo de reconhecimento como constatacdo e identificacdo do
transtorno mental e de elaboracdo, ndo no sentido mais amplo e complexo de
elaboracdo psiquica, posto ndo ser esse 0 objetivo deste estudo, mas de elaboracdo
como ordenag&o das idéias e sentimentos para lidar e conviver com a nova situag&o.

A partir desse entendimento, buscou-se compreender como as familias
perceberam o transtorno mental; como lidaram com a primeira crise e com a primeira
internacdo; como lidaram com o diagnéstico, como foram orientados e como
interagiam com o adoecimento de seu familiar — desde a forma como reagiram com a
crise até a forma que lhes era possivel conviver com o portador de transtorno mental.

Assim como sugeriu Vergara (2005), buscou-se focalizar peculiaridades, bem
como estabelecer relacdes entre os elementos, enfatizando o que é aqui considerado
como significativo e relevante. Procurou-se identificar,”® mas nédo se deteve na
frequéncia com que apareciam nas falas, até porque o que podia ser significativo para

um contexto podia nédo ser a outro.

%3 Ao longo de todas as anélises que virdo neste e nos proximos capitulos, construiram-se quadros analiticos para
que fosse possivel identificar e analisar os contetidos das falas dos respondentes. Alguns desses quadros aparecem no
decorrer dos capitulos, e outros refletem sua presenca nas analises, mas néo se fizeram presentes no decorrer do texto
por julgar-se desnecessaria tal aparigdo.
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7.1. Como Reconheceram o Transtorno Mental

Reconhecer que algo ndo vai bem ndo é tarefa fécil, principalmente quando
se trata de situacdes, fatos ou eventos que envolvem uma pessoa proxima, pois o elo
afetivo, a proximidade, o grau de informacdo, a maturidade e o contato cotidiano,
muitas vezes, geram um olhar miope que resiste, justifica ou nega o adoecimento de
um familiar.

Entre o universo das familias entrevistadas, percebeu-se que houve
distribuicdo relativamente homogénea na forma como disseram reconhecer o
transtorno mental do seu familiar, mas, numa analise mais profunda dos dados,
perceberam-se sutilezas que se revelaram no decorrer de suas proprias falas.

De maneira geral, foi o comportamento do portador do transtorno mental que

definiu a avaliagdo da familia, conforme mostrado no Quadro 4.

Quadro 4 — Emergéncia do transtorno mental e comportamentos identificados pelas
familias dos PTM

Emergéncia do Transtorno Comportamentos Familias Tempo que
Mental Identificados Relacionadas | Convive como TM

Mudanca brusca Muito agitada F1 7 anos
(crise = de repente, num Colocou fogo no corpo F2 2 anos
estalo, dormiu e acordou, | Agressivo, xingando, F6 10 anos
mudou o jeito, sumiu, me | gestos repetitivos, suja, F8 21 anos
largou...) comia coisas do lixo F9 10 meses
Mudanca gradativa no Violento, fala desconexa, F4 13 anos
comportamento agressiva F3 25 anos
(foi ficando...) F5 1ano

F7 5 anos

F 10 13 anos

Fonte: Dados da pesquisa.

Nos topicos subseqiientes vém as analises.

7.1.1. Mudanca Brusca de Comportamento

Cinco familias relataram que esse reconhecimento se deu mediante um
comportamento pontual que gerou uma crise € uma mudanca brusca mais visivel

para a familia em relacdo a saide mental do familiar.
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(...) comecou de um estalo, de um dia para o outro... ndo foi tendo
tipo depressdo primeiro para depois chegar...porque o problema
dela é agitacdo mesmo, dia e noite. Ndo é igual a uma depressdo
que a coisa fica escondendo n3o. E agitagdo total. Ela ficou muito
agitada de repente. De uma hora para outra apareceu... (F1/Q20 —
Jodo).

Eu mesmo sO percebi depois que aconteceu o acidente que ele
colocou fogo no corpo, (...), ai 0 médico falou que ele tava com
depressdo, ai que a gente foi ver mesmo que ele tava com
depresséo (...). Ele bebia muito, entdo ndo dava pra entender se era
bebida ou se era doenca...(...) Esse foi o primeiro incidente sério,
mas outras vezes ele ja tomou remédio de rato (F2/Q19 — Sabrina).

(...). Liguei em casa, ja tava horas e ela mudou o jeito dela em
100%. Ela era de um jeito e... ai ela mudou o jeito dela 100%.
Gestos repetitivos, falava a mesma coisa toda hora, saia na rua toda
suja, ndo comia direito, mexia no lixo, comia as coisas do lixo, lixo
de rua. (...). A partir desse momento que ela andava suja, ela tava
ruim mesmo. Vi que ela precisava de ajuda urgente (F8/Q17 —
Eliane).

Ela foi para aula e de tarde eu sai com ela. (...) ela me largou no
Mercado (...). Ai ela sumiu e fiquei horas cacando ela e ela ndo
tinha chegado. Depois Cabo Ivone trouxe ela... Chegou agitada,
esquisita. Ela tava com medo de policia estar atras dela. “Vocé ndo
vai me bater na minha cara ndo?” (perguntou para a avd) (F9/Q23
—D. Carmem).

Apesar, entretanto, de dizerem que s6 perceberam o transtorno mental no
momento da crise, ao serem indagadas como era o familiar antes de eles
reconhecerem o transtorno mental, trés dessas cinco familias deram pistas de que ja
percebiam algo diferente no comportamento do familiar, conforme dados do
Quadro 5.

A diferenca percebida no comportamento anterior e o atual parece se perder
em meio a uma “dualidade classificatéria”, como disse Rosa (2003), em que as
pessoas ou sao normais ou sdo doidas. Conforme essa autora indicou, essa dualidade
tem seus efeitos. Um deles é que normaliza vasta gama de comportamentos que nao
se encaixam no padrdo construido pela nossa moderna sociedade. Outro efeito é que,
com isso, o sofrimento de quem porta um transtorno mental ¢ intensificado, porque
s6 €& encaminhado para a atencdo psiquidtrica quando sua conduta, seu
comportamento, tiver escapado ao controle da familia, dando mostras também do

quanto resiste em admitir a presenga do transtorno mental em seu meio.

110



Quadro 5 — Definicéo e descricdo do comportamento do PTM pelas familias antes
do transtorno mental

Definicao do Descricédo do Familias Subtotal | Total
Comportamento do | Comportamento do PTM
PTM antes do antes do Transtorno
Transtorno
Comportamento Normal F3/F6/F 8 3 6
normal
Mais normal, ndo era muito | F1/F4/F9 3
normal, razoavelmente
normal
Comportamento Agressivo e nervoso F1/F2/F5/F10 4 12
alterado
Chorava a toa, insegura F1 1
Medrosa, tristonha, timida, | F5/F7/F10 3
guieta
Estranho, diferente, F5/F7/F9/F10 3
esquisita
Estressado, instavel, falava |F2 1
de morrer, bebia
Comportamento Inteligente, estudiosa, F3/F4/F6/F9 5 5
inalterado trabalhador, calmo, alegre

Fonte: Dados da pesquisa.

Das trés familias que identificaram comportamentos diferentes no familiar,

apenas uma (F9/Q20) buscou ajuda profissional, porque a professora suspeitava de

algo errado com a “menina”, mas ndo obtiveram resposta diagndstica ou

entendimento profissional do que era esse “algo errado com a menina”, fato que fez

que a familia incorresse em uma trajetoria diagnostica, como mostrado em outro

topico. Em relacéo as outras duas familias, eis o relato:

Ela tinha um comportamento bastante nervoso, uma pessoa
nervosa e que ndo tinha seguranca em nada, qualquer coisa que a
gente contestava ou ndo concordava as vezes, ela chorava .. Eu via
que aquilo ndo era muito normal, uma pessoa normal ndo! Mas eu
ia tocando a situacdo, mas eu ndo concordava!. Qualquer coisa ela
chorava ndo era um comportamento de uma pessoa normal néo...
Ela era razoavelmente normal (F1/Q20 - Jodo).

Ele era nervoso, qualquer coisinha estressava ele. As vezes ele tava
bem, conversando, ai ele ficava estressado com qualquer pessoa.
Eu ndo sabia por que ele era assim, ndo sabia 0 que era tudo
aquilo. Porque como eu falei no comego, toda vida ele bebeu.
Entdo, pra todo mundo era a bebida. Mas as vezes nado era, ele
tinha tomado sim, mas ndo tava tonto nem bébado. Mas era da
cabeca dele mesmo. Porque pra ele ter falado aquele monte de
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coisa... a gente via que ndo tava nele. Ele falava de morrer, de
matar os outros. Ele pegava faca e falava “vou matar”. E a gente
tinha que sair fora porque se ele pegasse ele acabava fazendo. Ai
depois, quando ele acordava no outro dia, eu chegava perto dele,
ele com a cara virada, ele chegava numa boa, como se ndo tivesse
acontecido nada!Ai eu perguntava “Vocé nao lembra do que vocé
fez ndo?”. Ele ndo gostava que eu perguntasse! “N&do. N&o lembro
ndo. Qué que eu fiz?”Ai a gente ia,comentava com ele, o que que
tinha acontecido, ai ele ficava triste, abatido. Como se ele néo
lembrasse mesmo!.E eu sempre brincava, eu sentia, mais levava na
brincadeira. Ai eu falava “Vocé deve ter algum problema mental!
Como é que uma pessoa faz alguma coisa e vai esquecer do que
fez”. Ai depois que aconteceu o0 incidente com ele, ele piorou mais
(F2/Q19 — Sabrina).

Esses dois relatos, apesar de diferentes, ttm em comum o fato de terem sido
feitos pelos conjuges dos portadores de transtorno mental e evidenciam a dificuldade
de reconhecer o adoecimento do parceiro, pois, como indicou Rosa (2003),
reconhecer o transtorno mental suscita deslocamentos nos sonhos, nas expectativas e
na relacédo afetiva que se tem com o outro. A tentativa de normalizar o sintoma e de
justificar o comportamento antes nervoso dos dois portadores confundiu, em certa
medida, o reconhecimento do transtorno, acontecendo esse reconhecimento apenas
no momento da crise.

O relato de Jodo apontou que, em certa medida, ele ocultava de si mesmo esse
reconhecimento, enquadrando e justificando a diferenca que percebia na esposa em
um padrdo de normalidade, revelando a sua tentativa de enfrentamento do problema
e talvez evitando a frustracdo, que mais tarde, quando eclode o transtorno, ele passa a
vivenciar. Ja o relato de Sabrina traz importantes reflexdes acerca dos problemas
causados também pelo alcool, mas secundarizados. Ao dizer que “entdo pra todo
mundo era a bebida (...) e depois complementar com eu sentia mas levava na
brincadeira”. Sabrina minimiza um grave problema e ndo percebe que, mesmo que
fosse “so a bebida”, os sinais ja eram indicativos de apoio e tratamento. Negando a
dependéncia, ela nega também o transtorno, talvez como reflexo da tolerancia que
existe na nossa sociedade com o alcoolismo. Entre o problema ser com o alcool
(externo) ou com a “cabeca dele mesmo” (interno), a esposa resiste ao
reconhecimento do transtorno mental, estigmatizado socialmente, e se apdia na
justificativa do alcool, aceito socialmente.

Esses dois relatos também evidenciam que, apesar das variaveis escolaridade,

renda, profissdo e sexo interferirem na percepgdo e reconhecimento de algumas
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situacGes, como sera visto em outras falas, nesse caso elas ndo interferiram. Em
ambos 0s casos, 0s cuidadores apresentaram dificuldades em reconhecer o transtorno
mental do coOnjuge, dando mostras de certa equivaléncia e homogeneizagdo na
percepcdo deles, talvez pelo ciclo de vida (familias jovens, com filhos novos em
casa) e expectativas perante o conjuge. O Unico relato de mudanca brusca e também
sugestiva de surto, mas que ndo descreve nenhuma alteracdo no comportamento do

irmao anterior ao aparecimento do transtorno, foi o de Mércia.

Ele era uma pessoa normal, ndo tinha esses problemas que ele tem
hoje (...) (...) Ele dormiu e acordou estranho. J& acordou agressivo,
xingando... Do nada... Ai a gente deixou ficar porque pensamos
que era uma coisa passageira, mas ai ndo era ndo (...) (F6/Q22 —
Meércia).

No préximo tdpico, apresenta-se outra forma de reconhecimento que se deu,

nesta amostra, atraves de mudancas gradativas no comportamento do PTM.

7.1.2. Mudanca Gradativa no Comportamento

Outra forma de reconhecimento relatada pelas outras cinco familias que
compuseram nossa amostra foi atraves de mudangas que indicavam tanto uma

alteracédo negativa quanto gradativa no comportamento do familiar.

(...). foi ficando com medo de tudo, foi se fechando, tipo depressao
profunda. Ela criou outra forma de ver o0 mundo, tudo distorcido...
sintomas de viver outra vida.

(F3/Q13 — Vanderley).

Ele foi ficando violento, ndo falava coisa com coisa... e a gente
correndo perigo porgue ele ficava agressivo...chegou até a agarrar
0 irméo nessa época, dava chute (...) (F4/Q001 — Sr. Saulo).

Ele ficava s6 trancado dentro do quarto, com a janela fechada, a
porta, cobertor na cabeca, depois tentou se enforcar (F5/Q04 —
Marcela).

(...). Ele ja tava estranho e sempre foi diferente, timido, de chegar
visita em casa e ele ndo receber - ir para o quarto (...) Um dia
guando eu cheguei em casa e vi dinheiro colado nas paredes dentro
da casa ... dinheiro meu e dele que ele achou — ndo sei nem como
ele guardou esse dinheiro! Ele socando tudo, vi que ele ndo tava
bem (...) Ai ele foi ficando agressivo, esquisito, socava parede,
pedia para gente amarrar ele para ele acalmar...via coisa que nédo
existia... (F10/Q06 — Margareth).
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Apesar de indicarem mudanca gradativa no comportamento do familiar, ao
serem indagados como os viam antes de perceberem o transtorno mental, dois

cuidadores referiram-se aos PTM como “normais”.

Antes disso ele era calmo... ajudava eu na roga, levava almogo,
carregava lenha... era mais normal (F4/Q001 — Sr. Saulo).

N&o sei direito... gravida de mim, pessoa normal, ndo sei... acho
que alegre, namorou pouco e casou (F3/Q13 — Vanderley).

S80 esses mesmos cuidadores que ndo trazem, entretanto, lembrancas da
primeira crise do familiar. Quanto a ndo-lembranca do Sr. Saulo, pode-se atribui-la a
varios fatores, como sua idade a época (mais de 60 anos); a propria situacao
traumatica que desfez a cena, constituindo uma defesa psiquica; ndo ter presenciado
a crise, ou outros fatores que ndo foi possivel esclarecer.

No relato de Vanderley, tem-se que, ao nascer, tanto o seu pai quanto a sua
mée ja tinham apresentado transtorno mental. Além de ndo conseguir identificar nem
0 momento nem o contexto da crise, sua fala também demarca a idéia de ndo ter uma

vida familiar normal, e seu relato, provavelmente, pauta-se em relato de outrem.

E diferente, por exemplo, quando vocé tem uma vida em familia e
isso é normal, e de repente entra esse surto, né? (...) Mas com nos é
diferente, desde quando eu nasci que eu acompanho tudo. A gente
ndo tem assim um momento muito certo (F3/Q13 — VVanderley).

7.1.3. Dificuldades para Reconhecer o TM

Mesmo quando a familia ndo tem a percepcao do comportamento estranho do
familiar, ha casos em que outras pessoas fora do circulo familiar, como amigos e
vizinhos, percebem e mencionam tal percepc¢do a familia que, mesmo assim, resiste a

reconhecer ou aceitar o transtorno.

Antes dele ter a crise ele morava na roga com meus pais. Eu via ele
sempre mas ndo conversava muito. la la, levava presente, mas ele
sempre mais no canto, ndo conversava muito ndo, e eu ndo
percebia. Os outros é que falavam — seu irmdo € diferente! Mas eu
ndo vial ! (...) O pessoal (amigos, vizinhos) ate falava que ele era
estranho e que a gente devia olhar mas a gente ndo achava que era
grave (F10/Q06 — Margareth).
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Com a familia de D. Carmem foi diferente. Sem perceber, mas, apesar de
terem ouvido o alerta da professora da neta, que sinalizou perceber algo diferente em

seu comportamento, a familia se viu as voltas com uma trajetoria diagnostica.

Aos cinco anos a professora cismou com ela: tem algo errado com
Mariana! tem algo errado com essa menina! Ai mandaram ela para
APAE, mas ndo aceitaram. Sabiam que ela tinha alguma alteracéo,
mas ndo sabiam o qué.. Ai fez tratamento com psicologo,
fonoaudidlogo e depois de maior um pouquinho, com oito anos,
foi no neurologista que passou para 0 psiquiatra que receitou
melleril. Depois a outra psiquiatra achou que ela tem um bloqueio
na célula do cérebro... A psicopedagoga disse que o lado esquerdo
é mais desenvolvido que o direito... um monte de diagnoéstico...e
nenhum ao mesmo tempo! (F9/Q23 — D. Carmem).

Em algumas familias, a dificuldade em reconhecer e aceitar as causas do
transtorno mental ainda persiste. E o caso do rico relato de D. Licia, que indica
mudangas gradativas no comportamento da filha, a busca por ajuda profissional, o
momento pontual quando a filha pula da ponte e a dificuldade em perceber o

transtorno mental da filha. Eis seu relato:

Desde novinha e toda vida ela era uma menina medrosa, ndo tinha
coragem de sair de casa. Onde a gente tava ela tinha que ficar com
a gente, ndo dormia sozinha. Tinha que t4 sempre ali: onde ela
tivesse a gente tinha que t&4 sempre ali junto com ela (...) Ai foi
indo. Depois ela foi se agravando, foi ficando aquela menina
tristonha, esquisita. Ai depois ela comecou a ficar agressiva com a
gente. E ai foi indo (...) A gente ndo percebeu que era um
transtorno mental Ai a gente levou no médico 14 em Coimbra. Eles
levaram até Rio Branco, cuidamos da cabeca dela. Ai passaram ela
pro Dr. Carlos tratar. (...) ai foi indo até que ela pulou da ponte, l&
em cima, quebrou a bacia (...) Ai que a gente foi vendo que é
mental (F7/Q02 — D. Ldcia).

Até hoje, entretanto, D. Lucia diz ndo ter entendido o diagndstico de sua filha,

e diante dessa situacdo ela faz outras suposicGes para a origem do problema.

Eu por enquanto ndo entendi de nada! Porque Dr. Carlos eu falei
com ele “Dr., ela tem que tirar umas chapas da cabeca”ela tirou
quando era la em Rio Branco, Ia em Coimbra, eles mandaram tira
no principio. Mas o Dr. Carlos disse que ndo precisa. Entdo acaba
que eu fico sem saber direito. Precisa tirar chapa pra vé se tem
alguma coisa, algum problema no ouvido também. Ela tem um
ouvido perfurado. Ela fez exame de uma porcdo de coisa. Nada
deu, ndo deu nada. Ndo tem anemia, ndo tem nada. Eu fico assim
pensando... Eu ja falei muitas vezes que ela precisava fazer um
ultra-som, fazer uns exames pra ver se tem algum problema por
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dentro, alguma coisa por baixo, no ovério, alguma coisa dentro da
vagina, vé se tem alguma coisa que ataca a cabeca. Porque muitas
Vezes as pessoas pensam que € uma coisa, mas € outra (F7/Q02 —
D. Lucia).

A fala de D. Lucia remete a Rosa (2003), que analisou que, sendo a doenca
mental invisivel, ela ativa outras formas de respostas nas familias. O lidar mais
freqlente com doencas orgénicas cria uma espécie de necessidade de uma leitura
lesional do transtorno mental, e dai a busca por alguma causa organica e pedidos de
exames. Segundo ela, esse procedimento, além de diminuir o sentimento de culpa da
familia, € também uma forma de se objetivar a doenca.

Esse tipo de situacdo acontece também porque, além de sermos portadores de
salde ou doenga, somos também portadores de crencas e valores. Incorporando um
pouco dessas crencas, a antropologia psiquiatrica tem se voltado para esses estudos,
buscando conhecer como as pessoas entendem, compreendem e interpretam 0s

acontecimentos que as rodeiam.

7.2. A Primeira Crise e a Internacao
7.2.1. A Primeira Crise

Apesar de algumas familias terem relatado que ja percebiam alguma alteracdo
no comportamento de seu familiar, percebe-se que todas que trouxeram a lembranca
da primeira crise tiveram relatos indicando que a familia também se viu transtornada
diante do transtorno do seu familiar.

Conforme ja apontado, para Melman (2001) a doenca desestabiliza as pessoas
e é uma ameaca a existéncia, o que provoca abalos na vida da familia. A intensidade
desses abalos ligados ao adoecimento mental de um familiar, conforme indicado no

Quadro 6, aparece nos relatos e indica a necessidade de apoio que devem receber.
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Quadro 6 — Lembrancas e reacOes das familias associadas a primeira crise do PTM

Lembrancas Associadas a Reacdes Associadas a Familias Total
Primeira Crise Primeira Crise
N&o tem ou tem poucas F3/F4 2
lembrancas
Lembrangas remetem Desabei, transtornada, F1/F2/F10 8
a catastrofes ou a choque, desesperada, foi F5/F6/F7/F8/F9
dificuldades horrivel, tristeza, dificuldade,
medo, muito dificil

Fonte: Dados da pesquisa.

(...) a minha reacdo foi de total assim... descontrole até... eu
também... quase que desabei com aquela situacdo..ja ndo dormia,
ela gritava, abria a janela, andava a madruga inteira.... Entdo
aquilo ali para mim caiu né... caiu tudo. Uma bomba que cai né...
(F1/Q20 - Jodo).

(...)Na hora que eu vi aquilo eu fiquei transtornada! Nem voz eu
tinha pra gritar, pedi socorro e acho que nem isso eu consegui. Sé
sei que quando eu vi eu ja tava ajudando ele ja, tava tirando a
roupa dele e todo mundo gritando. Eu fiquei desesperada! Porque
na minha cabeca eu falava “Ele ndo pode morrer”. S6 isso. ... Eu s6
sei que foi horrivel (F2/Q19 — Sabrina).

(...) Levei um choque muito grande..desabei a chorar.S6 ndo chorei
perto dela. Pensei que ela ia ficar doida (F9/Q23 — D. Carmem).

Lidei com muita dificuldade porque eu ndo dormia. Esses anos
todo eu posso conta o tempo que eu ndo dormi e pouco durmo até
hoje. E mais facil contar o tempo que eu durmo do que o que eu
fiquei sem dormi. Eu ndo dormia, eu ndo tinha condicdo. De dia eu
ndo podia deitar na cama pensando como eu vou ficar sossegada
pensando que ela podia fazer alguma coisa. Entdo to sempre
olhando, pondo sentido nas coisas. E com isso continua. Tem dias
gue ela dorme de dia, dorme a noite inteira. Mas tem outros dias
que ela fica o dia inteiro sem dormi e a noite inteira (F7/Q02 — D.
Ldcia).

7.2.2. A Primeira Internacéo

A primeira internacdo psiquiatrica pode ser considerada um divisor de dguas e

uma demarcacdo temporal em relacdo a salide mental do individuo e dos que o

rodeiam. De acordo com Rosa (2003), esse momento representa um marco para a

familia, porque pode alterar a trajetdria e o destino social daquele grupo, tanto para

pior quanto para melhor, conforme ocorram recaidas ou remissdo dos sintomas
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psicopatoldgicos. Além disso, significa também a confirmacao de uma doenga com

forte estigma social®

estigma esse que, muitas vezes, se estende a propria familia. No
universo desta pesquisa, em relagdo a primeira internacdo, trés familias viveram a

primeira internagdo do PTM de formas distintas, como pode ser visto no Quadro 7.

Quadro 7 — Lembrancas associadas a primeira internacdo do PTM

Lembrancas em Relagdo a Primeira -
Internacdo do PTM Familias Total
N&o se lembra F6 1
Achou bom F8 1
Foi muito dificil F10 1

Fonte: Dados da pesquisa.

Foi horrivel. Mae ndo sabia porque tava em choque com a morte
do meu irméo no acidente. Ai ele foi ficando agressivo, esquisito,
socava parede, pedia para gente amarrar ele para ele acalmar...via
coisa que ndo existia(...)Procuramos o0 neurologista que
encaminhou ele para Leopoldina para uma clinica psiquiatrica.. Ai
ele falou que era para internar. Foi horrivel... eu nem sabia que
tinha essas clinicas. Ficou 45 dias internado. A gente sentiu muita
falta dele(...) Foi muito dificil... a gente ndo queria internar mas o
médico falou que se ndo internasse ele podia morrer.Ai internamos
(F10/Q06 — Margareth).

O relato de Margareth mostra tanto o seu desconhecimento em relagdo ao
mundo da atencdo psiquiatrica, com seus dispositivos institucionais, quanto a falta de
parametros para lidar com a nova situa¢do. Diante do risco de morte do irméo
anunciado pelo médico e da falta de informacéo que a impedia de discernir e avaliar
a respeito do melhor encaminhamento a ser dado e, ainda, mobilizada pela morte de
outro irmdo, a familia realizou a internacdo. Temendo pelo irmdo, a familia o
internou. No entanto, percebem-se, em sua fala, incerteza e arrependimento quanto a

decisdo tomada:

84 Neste trabalho, trata-se 0 estigma no sentido que Ihe atribuiu Goffman (1988), enquanto uma relacéo entre pessoas
na qual se evidencia que alguém possui um atributo que o torna “de uma espécie menos desejavel”; “algumas vezes,
ele também é considerado com um defeito, uma fraqueza, uma desvantagem e constitui uma discrepancia especifica
entre a identidade social virtual e a identidade social real” (GOFFMAN, 1988, p. 12).
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(...) se eu soubesse [como era] ndo internava ele ndo... ndo ajuda, é
misturado, um bate no outro, ndo resolve. Hoje ndo levo mais! (...)
(F10/Q06 — Margareth).

Eliane, filha de D. lvana, relatou que, por temer pela seguranca dos seus
filhos, pequenos a época, achou boa a sugestdo do meédico de interna-la. No seu
depoimento, traz a sua dificuldade associada ao provimento de cuidados aos filhos
pequenos e a mée e ao trabalho fora de casa e aos conflitos e sofrimentos que essa

decisdo lhe trouxe:

No principio eu achei bom. Porque meus filhos estavam em risco,
porque eu saia muito para fazer compra, para fazer faxina fora e
pra ajudar meu marido também e quem que ficava com meus
meninos?Até ai achei bom (...) Eu tinha marido, tinha filhos, como
que eu ia lidar com mée o tempo todo? Ela mudava da noite para o
dia, ela acordava diferente (F8/Q17 — Eliane).

Relatou, entretanto, que depois sentiu falta da mée.

A casa ficou ruim. A gente sentia muita falta dela. Achei que ia
melhorar mas ficou ruim...senti muita falta dela. Portanto depois
que ela chegou os meninos tiveram mais apego a ela (F8/Q17 —
Eliane).

Mércia nédo se lembrava das duas internacfes do irméo, ha mais de dez anos,
e ao ser indagada se sua familia sentia precisar de orientacdo para cuidar de Geraldo
relatou que ainda hoje o pai gostaria de interna-lo. Mais do que tal orientacdo, seu
pedido é de ajuda para internar: para eles, esse seria o cuidado, pois a familia ndo
possuia recursos materiais ou emocionais para cuidar, e o relacionamento familiar

nao era bom.

Precisa de ajuda assim, pra internar ele durante alguns anos pra ver
como que ele ia ficar. Mas acho que minha méae ndo ia suportar
ndo... Ficar longe do Geraldo. Ela gosta demais dele. Pai fica
falando negécio de levar ele pra Barbacena, pra matar ele...
(F6/Q22 — Mércia).

Interessante perceber que D. Ivana, cujo aparecimento do transtorno foi ha
mais de 21 anos — época em que ainda vigorava com mais intensidade a cultura da
internacdo como Unico recurso terapéutico —, € quem teve o maior nimero de
internacdes: seis no total, sendo que em duas dessas ela ja morava com a filha e, nas

outras, parentes a internavam.
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Tia levava ela para internar. De madrugada, chamava ambulancia,
tirava ela da cama do jeito que ela tava e levava pra internar
(F8/Q17 — Eliane).

Para os outros cuidadores que nédo tiveram histdria de internacao psiquiatrica

de seus familiares, percebeu-se que esse assunto era, muitas vezes, um dilema,

conforme exposto nos topicos subseqlientes.

7.2.3. Internar ou ndo internar — Eis o dilemal!

Assim como as familias que tiveram um familiar com historia pregressa de

internacdo psiquiatrica manifestaram vivéncias diferentes, também as familias que

ndo tiveram historia de internacdo manifestaram suas diferentes opinides.

As idéias, os fatos e a realidade que norteavam essas opinides surgiram em

momentos diferentes da entrevista e apontaram que nem sempre havia convergéncia

entre a indicacdo para a internacdo e o desejo da familia em internar, tal qual

indicado no Quadro 8.

Quadro 8 — Histdria pregressa dos PTM que ndo tiveram internacdo psiquiatrica e
posicionamento das familias

Posicionamento das Familias

N&o Opinam a | N&o Concordam Familia Familia
Respeito da coma Quer Sugere ndo
Internacéo Internacéo Internar Internar
Houve indicagdo - 1(F5) - -
N&o houve indicacdo - - 1 (F7) 2 (F1leF9)
N&o opinam 3 (F3/F4/F2*) - - -

Fonte: Dados da pesquisa.
* Apesar de o paciente ter sido internado em hospital geral em razdo da tentativa de suicidio,
considerou-se aqui a interna¢do em clinica ou hospital psiquiatrico.

As falas de Marcela e de D. Ldcia ilustram essa divergéncia de desejos e

opinides.

Comigo ele nunca teve internado ndo, nunca. Dessa vez queriam
internar ele, falaram pra internar ele porque ele ja tinha tentado se
enforcar umas duas vezes ja, s6 que ai, eu ndo deixei ndo... Judiar
do meu irmdo 14?! T4 doido... (F5/Q04 — Marcela).
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O pai dela sempre fala que tem vontade de internar ela. Mas o Dr.
Carlos disse que ndo tem jeito de internar ela, mas ndo tem recurso
de internar. Mas eu acho que uma pessoa como ela tinha que
experimentar, experimentar internar um cado.... pra ela sair, porque
guem sabe se ela ficar uns dias fora de casa as vezes quando ela
voltar pra casa vai trata a gente de um jeito melhor (F7/Q02 — D.

Ldcia).
Revelando duas orientacbes e dois desejos diferentes, esses relatos, feitos
pelas cuidadoras, respectivamente irmd e made dos portadores, evidenciam que, a
despeito de vérias diferencas entre essas familias, € o comportamento dos PTM, em
razdo dos tipos de sintomas que apresentam, que demarca a diferenca na condicao de
cuidar e na intencdo ou ndo de internar. O irmdo de Marcela tinha comportamento
atual mais quieto, incomodava menos do que o comportamento agressivo da filha de
D. Ldcia e, por causa disso, parece ser “mais facil” para a familia té-lo em casa. Ja o
transtorno de Elisa, filha da D. Lucia, “transtorna” mais a vida da familia, gerando
medo, desconfianca e inseguranca e, por essa causa, ampliam-se as inten¢des da

familia de interna-la.

Eu ndo posso ficar sozinha com ela porque eu tenho medo, se ela
me agredir agora eu ndo posso mais dar uma esbarrada nem nada.
[referindo-se ao marcapasso que colocou recentemente] Entdo quer
dizer que eu ndo posso mais! Antes disso eu ainda ficava, precisava
agarrar eu ainda agarrava. Muitas vezes eu tinha que segurar ela,
mas agora eu ndo posso mais. Uma pessoa assim, a gente nunca
sabe... (F7/Q02 - D. Lucia).

Passa-se, agora, as analises relativas ao conhecimento e orientagdes que as

familias receberam referentes ao diagnostico do PTM.

7.3. O diagnostico e as orientagdes

A maioria das familias pesquisadas relatou ndo ter sido informada a respeito
do diagnostico nem ter recebido orientacGes sobre como lidar com o paciente, com o
transtorno mental ou como conduzir o tratamento. De 10 familias, seis cuidadores

referiam que ndo tiveram orientacdo ou diagnostico, conforme indicado no Quadro 9.
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Quadro 9 — Conhecimento do diagnéstico do PTM/orientacdes recebidas

Existéncia do Diagnostico e Orientacdo Familias Total
Teve um diagndstico/néo teve orientacdo F1/F2/F3 3
Teve um diagnostico/teve orientacdo F5/F8 2
Néo teve diagndstico/ndo teve orientacdo FAIF6/F7 3
Néo teve diagndstico/teve orientagdo F9/F10 insuf. 2

Fonte: Dados da pesquisa.

A importancia do diagnostico esta em permitir orientacdo para quem cuida,
seja este cuidador o profissional da salde, seja o cuidador domestico. O diagndstico
em salde mental € importante porque nem sempre o0 que € excepcional é considerado
patoldgico, assim como nem sempre 0 que € habitual é normal. Assim, a partir do
reconhecimento por parte de profissional habilitado na area psiquiatrica dos sintomas
apresentados € que se pode dar inicio a um tratamento, ao conjunto de cuidados para
minimizar ou cessar 0s sintomas.

Se brincar com a palavra sintoma, pode-se cindi-la em “sim-toma!” O que nos
mostra que o primeiro passo € acolher os sintomas que chegam para os profissionais
da area psi. Além do paciente identificado, a familia chega com seus sintomas: a
ansiedade diante do transtorno, os medos, as davidas, o receio do contagio, a culpa, a
desinformacdo e outros tantos “sim-toma”. Entretanto, tomar para si as duvidas,
crencas e receios dos familiares, metaboliza-los e, com eles, reconstrui-los nédo é
tarefa facil. Usar termos técnicos pode ser, sim, necessario, mas decodifica-los para
que sejam inteligiveis parece também ndo ser muito habitual no meio psiquiétrico.
Mas como orientar os cuidadores sem realizar esses cuidados basicos?

“Conforme indicado na construcdo do problema, o ato de cuidar nao é tdo natural
como se pensa e exige preparo. Como as familias podem cuidar e ser parceiras se ndo
participam de uma das primeiras etapas do tratamento que é a identificacdo do sintoma,
indicacéo terapéutica e provavel prognéstico?” Como ser parceira de um cuidado que nédo
é discutido e nem as davidas compartilhadas?

Entre os cuidadores que relataram ter recebido diagnostico e orientagdo,

destaca-se 0 depoimento de Eliane.

Ele [Dr. Carlos] explicou que o problema dela era sério, que tinha
que ser tratado diariamente com medicamento e que abaixo de
Deus ndo tem cura. O nome cientifico é esquizofrenia irreversivel.
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O laudo médico eu tenho até hoje! Nessa época ele ja pediu para
mim interditar ela porque ela ndo tinha nenhuma condicdo de agir
por conta propria. Tinha que ter uma pessoa responsavel por ela o
tempo todo. Ai ele conversou comigo, sé que eu tava com medo,
né? Eu tinha marido, tinha filhos, como que eu ia lidar com mée o
tempo todo? Ela mudava da noite para o dia, ela acordava
diferente!. Ai ele falou comigo pra eu dar remédio no dia certinho
(...) Quando ele falou do diagnostico eu ndo entendi. Ele s6 falou
que era um transtorno mental, que ela tava sofrendo por alguma
coisa que aconteceu com ela no passado. S0 isso que ele me falou,
gue deu para mim entender foi isso! Ele me explicou as reacdes
gue ela ia ficar, as reacdes do remédio, a reacdo que ela fica
tremendo. Até hoje ela treme! Me explicou tudo! Que ndo
precisava ficar com medo (...) (F8/Q17 — Eliane).

Ja a fala do Sr. Saulo sugere o desamparo e a frustragdo da familia sem o

diagnostico e a orientacédo.

Até hoje ndo tem diagndstico ndo... E em casa ndo pode ter
confianga. Dizem que tem que buscar orientacdo, mas ndo tem
resolvido nada. Ninguém orienta... ninguém orientou ainda
(F4/Q001 — Sr. Saulo).

Entre os trés cuidadores que receberam diagnostico, mas ndo tiveram
orientacdes sobre os cuidados com o portador, percebeu-se uma diferenca
significativa que aparece nos relatos a seguir. O primeiro é o caso de Sabrina. Apés a
internacdo de seu marido, ela foi informada, através de uma psicéloga do proprio
hospital, que seu marido era depressivo. Entretanto, Sabrina relatou que nunca foi
informada do diagndstico. Sua fala parece colocar em duvida e desqualificar outro

profissional que ndo seja 0 médico, revelando um pouco da cultura médico-centrada.

Por enquanto, assim médico, s6 ele mesmo [seu marido] que
perguntava. Ele fala que o médico falou que ele tem problema de
cabeca, que fez exame na cabeca dele e que na hora deu uma
mancha escura no cérebro dele. Agora té aliviando, t& sumindo aos
pouquinhos. Mas assim, certeiro mesmo, s6 com médico e até hoje
médico nenhum conversou comigo ndo (F2/Q19 — Sabrina).

No caso de Vanderley e de Jodo, a nomeagdo do transtorno pelo médico,
apesar de ndo ter vindo acompanhada de orientacdo, foi, literalmente, orientadora

para ambos.

Da mae foi colocado como transtorno de personalidade boderline.
Mas ndo teve nenhuma orientacdo depois disso ndo. SO colocou o
que ela tem e ndo teve orientacdo. Na época eu tava olhando pra
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entender o que ela tinha e ai ele [0 psiquiatra do CAPS] colocou
[falou o diagnostico]. N&o entendia direito, nem sabia ao certo o
que ela tinha. Mas antes dele colocar eu me confundia... Descobri
ao certo o nome do que ela tem foi recente, me ajudou agora
porque com ele [com o diagnostico] eu fui juntando as coisas, eu
fui juntando de livro, internet... ai com ele eu pude aceitar as
atitudes dela porque as vezes ela tem atitudes, ela faz coisas que
deixa a gente irritado, sabe? (F3/Q13 — Vanderley).

Era transtorno bipolar. Eu entendi... que era TB por causa dos dois
ou algum possivel aborrecimento. Ou alegria demais ou tristeza
demais. Basicamente isso (...) Ndo houve nenhuma orientacdo nao
(...)Eu ja falei para o doutor Carlos que se eu fosse mais novo ia
estudar para psiquiatra. Sei, leio bastante, pesquiso na internet,
com familias iguais a mim... vendo reportagens de pessoas iguais a
mim, com as minhas dificuldades (F1/Q20 — Jo&o).

Reunindo os trés relatos, percebeu-se que aos trés (Vanderley, Jodo e Sabrina)
foi nomeada a classificacdo diagnostica referente ao transtorno mental apresentado
pelo familiar. Com o nome do transtorno, Vanderley, estudante de pds-graduacéo, e
Jodo, supervisor de producéo e estudante de graduacdo, obtiveram mais informacoes
e se auto-orientaram através de leituras e internet. Tal fato faz supor que o nivel de
escolaridade e o melhor acesso & informagdo dos dois em relagdo a Sabrina,
domeéstica com ensino fundamental incompleto, fizeram diferenca e encobriram uma
lacuna deixada pelos profissionais envolvidos nos atendimentos. Parece também que
a internet, nesse caso, possibilitou uma “compensacao virtual” proporcionada pelo
facil acesso a orientacOes e informacgdes médico-cientificas, pois acredita-se que haja
certa submissdo dos pacientes e familiares de camada popular em relacdo a médicos
e profissionais da salde que os impedem de criar esse acesso a partir da demanda
deles proprios.

Apesar da intengdo de Jodo em buscar suprir algumas lacunas, seu relato
deixa transparecer a importancia de se ter uma orientacdo, principalmente em relagéo
ao prognostico, recaidas e riscos de novas crises, pois isso gera para ele ansiedade e
interfere nas disposi¢cOes iniciais da familia, aumentando a frustracdo do grupo

familiar.

Ele deu o diagnoéstico e ai (...) ndo esperava quando aconteceu a
primeira vez que vinha a segunda...quando veio a segunda a gente
achava que tinha terminado ali e que ndo teria uma terceira e ja
teve umas seis vezes ja. Nesse sete anos uma seis vezes sendo que
nessa ultima agora foi um ano e quatro crises repetidas
seguidamente (...). A gente imagina o pior s que eu nao esperava
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de depois voltar tantas vezes igual voltou. Sendo que essa ultima
vez mesmo ela ficou um ano doente! (...) (F1/Q20 — Jodo).

D. Carmem relatou ndo ter recebido diagndstico, mas considerava que

recebeu orientagédo, conforme transcrigéo a seguir:

O médico falou para ter toda paciéncia, ter aquele carinho com ela.
Aguele carinho mais que de filha. Quando melhorasse pediu para
sair com ela, sair passeando com ela.. Tive toda a paciéncia. Eu
nunca briguei com ela.. Agora ja zango com ela, que ela ta boal!
(F9/Q23 — D. Carmem).

Com ou sem o diagndstico e orientacdes, 0 peso do cuidado e a lida diaria
recaem sobre a familia. Aprofundando um pouco mais nesse universo, procurou
saber como as familias e os cuidadores lidavam com o PTM, conforme apresentado

no item a sequir.

7.3.1. Como passaram a lidar com o familiar apds o transtorno mental

A forma de a familia lidar com o portador parece sofrer algumas
interferéncias, conforme a sintomatologia apresentada pelo portador e as expectativas
que se tém em relacdo a ele: expectativa de mée, de esposa, de filho e o tipo de
relacdo que ja mantinham, entre outras.

Em meio a nova realidade, a familia experimentava uma mistura de
sentimentos: medo, decepcdo, amorosidade e culpa. Sentimentos ambiguos passaram
a nutrir as relagcdes, novas estratégias surgiram e outros modos de lidar vao se
conformando. Sob esse aspecto, algumas familias passaram a fazer as vontades do
portador e a ndo contraria-lo, a ponto de esquecer as suas proprias vontades em prol

do bem-estar do outro.

Eu procuro mais fazer as vontades dele, esque¢o um pouco as
minhas vontades e procuro fazer as vontades dele. Pra ser mais
tranquila, agradar as vontades deles (F2/Q19 — Sabrina).

Apesar do pouco entendimento que tinham a respeito do problema do
portador e do manejo adequado para se relacionarem com eles, alguns cuidadores,
por si sOs, descobriam alternativas de conduzir a relacdo e evitar ou desviar de

situacdes dificeis.
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(...) agora é um pouco diferente porque antes ele ficava nervoso,
mas eu combatia e falava e para mim eu achava que ele tava
abusando de mim ou entdo dos meninos e comecava a combater
com ele. S que agora que eu descobri eu levo mais na brincadeira.
Ele comeca a fica nervoso eu comeco a brincar com ele e ai de
repente ele acalma. Quando tem vez que ele da aquela crise
mesmo, de querer fazer as coisas, de morre e essas coisas, quando
ndo ta tendo jeito mesmo de acalmar ele dentro de casa eu chamo
ele pra passear na rua ai a gente vai fazer compra, a gente encontra
com amiga minha ou amigo dele, ai eu j& do sinal que ele ndo ta
muito bem e a gente comeca a brincar com ele que ele acalma. E
gracas a Deus até hoje ta tudo certo (F2/Q19 — Sabrina).

Outras entrevistadas disseram que lidavam com o transtorno conforme “Deus
permite”, fazendo emergir nessas falas a dificuldade, o sentimento de impoténcia, o

medo e a pena por nao poderem cuidar.

Nos tentamos viver como Deus pode, como Deus permite porque é
dificil lidar com isso. Tem dia que ele acorda, fica nervoso,
ninguém consegue lidar com ele. O sentimento que a gente mais
tem é de medo e pena também de ver ele daguele jeito e ndo poder
ajudar, ndo fazer nada (F6/Q22 — Mércia).

Eu ndo posso ficar sozinha com ela porque eu tenho medo, se ela
me agredir agora eu ndo posso mais dar uma esbarrada nem nada.
[referindo-se ao marcapasso que colocou recentemente] Entdo quer
dizer que eu ndo posso mais! Antes disso eu ainda ficava,
precisava agarrar eu ainda agarrava. Muitas vezes eu tinha que
segurar ela, mas agora eu ndo posso mais. Uma pessoa assim, a
gente nunca sabe... (F7/Q02 — D. Lducia).

Uma cuidadora relatou que teve o sentimento de medo, mas com apoio e
orientacdo profissional conseguiu entender a situagdo e manejar a relacdo de forma
mais salutar. Até poder dizer “Agora ndo tenho mais medo!” (F8/Q17 — Eliane). Esse

foi um caminho percorrido com apoio do médico.

Eu tinha muito medo. Tinha medo pelos meus filhos. Eu tinha
muito medo! Meu marido trabalhava a noite e eu ficava a noite
toda com ela e meus filhos. Ela dormia no quarto das minhas duas
filhas. E eu ficava com medo. Nem conseguia dormir a noite
direito. Até o remédio entrar no cérebro dela e fazer o efeito
direitinho eu fiquei morrendo de medo. Depois passei a lidar com
ela com mais cautela, sem dlvida! Muito mais cautela! Eu
concordava com ela. Dr. Carlos falava — quando ela chegar para
falar uma coisa com vocé , vocé concorda, leva tudo numa boa e
pronto. Rapidinho ela para de falar. E foi assim mesmo!Fui
pedindo opinido, orientacdo para ele direto.Ela ia na Policlinica
direto, de 2 em 2 meses ia 1a (F8/Q17 — Eliane).
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Outros, ainda, superprotegiam e passavam a infantilizar a relagdo com o

portador, tratando-o como crianca.

(...) Ficava com aquele carinho com ela, falava que era minha
princesa, vocé é o coragdo que Deus deu para avo, a melhor coisa
que Deus deu para a avl. Se ndo fosse vocé a avo ndo tava aqui
Tinha um carinho de bebé com ela, de bebé! Dava até agua e
comida na boca. Dava tudo na boca dela. Tudo que ela pedia eu
daval(...) Nao deixo brigar com ela. Se deixar ela bate na Andréa
[sua outra neta de 4 anos]. Ai falo com ela — ndo pode fazer assim,
ela é pequininha. Vocé ja t& mocinha, moca. Ela aceita, acata!
Todo mundo tem carinho. Ninguém judia. O que ela pede para
comer eu dou. Pediu para entrar na academia de gindstica, eu pus.
Ninguém contraria! Temos medo de voltar o problema... (F9/Q23 —
D. Carmem).

Houve também a forma de lidar sofrida que uma entrevista declarou
sentimentos de frustracdo e decep¢do. Conforme indicado no inicio desta analise, o
lugar que se ocupa numa relacdo traz com ele algumas expectativas Nesse caso, a
expectativa de parceria que o marido tinha em relacdo a esposa se desfez, e ele, numa

fala triste e pausada, declarou sentimentos de frustracdo e decepcéo.

Depois de um ano, dois anos [convivendo com o transtorno] eu
senti que ela ndo era essa pessoa que imaginava porque ela ndo
sabia enfrentar... as vezes ela chorava, as vezes coisa pequena,
pequeno problema, ela chorava. Eu achava aquilo meio... ndo
muito normal ndo. Até porque sdo casos que as pessoas normais
ndo tem esse tipo de atitude ndo. Vai decepcionando a gente! VVocé
vai ficando decepcionado porque quando vocé casa com aquela
pessoa VOCé espera assim que aquela pessoa seja igual ou até mais
forte que vocé para poder haver uma troca né? Mas ai vocé vé que
tem que ir sozinho, quase que puxar tudo sozinho... Ai depois veio
o0 problema [a crise] e ai 0 peso aumentou (F1/Q20 — Jodo).

Jodo justificou as razbes pelas quais cuidava de sua esposa, indicando as
qualidades que via nela como uma espécie de justificativa para tais cuidados. Esse
tipo de situacdo também foi percebido por Rosa (2003), ao afirmar que as qualidades
do PTM servem tanto para justificar quanto para atenuar seu comportamento durante

as crises, fazendo-o ser ou ndo merecedor de cuidados.

Infelizmente a gente acaba ficando assim com um sentimento meio
de d6. E um sentimento muito ruim porque vocé acaba vendo a
pessoa... Assim, porque ela ndo tem culpa desse problema do jeito
que eu também ndo tenho, muito menos as criangas e eu td no meio
do fogo cruzado porque eu ndo posso..eu tenho que tentar
administrar essa situacdo da melhor maneira possivel para nao
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prejudicar ela, que é uma pessoa... € uma boa pessoa, que cuida
bem dos meninos. Tem muita virtude entdo... se ela fosse uma
pessoa que fizesse coisa errada, alguma coisa que me aborrecesse
...tem gente que abandona mas eu nunca pensei nisso ndo, assim
porque eu acho que ela ndo tem culpa disso. Ndo tem nenhum
motivo que leva ela a esse problema, que pode levar né? Porque
tem familias que o marido € alcoodlatra, bate ... entdo ndo existe
nada disso. N&o existe motivos assim... pelo menos aparentemente
eu ndo sei! (F1/Q20 — Jo&o).

Passa-se, agora, ao proximo tépico, buscando saber se as familias e
cuidadores sentiam necessidade de algum tipo de apoio e orientacdo para prover
cuidados ao PTM.

7.3.2. A necessidade de orientacdo e apoio

A maioria dos cuidadores, ao ser perguntada da necessidade da familia de
orientacéo e apoio para cuidar do PTM, respondeu afirmativamente, indicando o que
ja havia sido problematizado anteriormente neste estudo: para cuidar é necessario
traquejo, informacao, conhecimento e apoio.

O apoio advindo de reunibes no CAPS é fundamental no tratamento de
pessoas com problema mental, mas ainda € comum nesses servicos sua inexisténcia
ou, quando acontece, ser em uma abordagem diretiva, apenas de orientacdo,
revelando um parecer técnico dominante em detrimento do olhar e conhecimento
pratico dos familiares. Tal abordagem estabelece, conforme Melman (2001), uma
relacdo assimétrica e normativa®™. Assim, dizendo necessitar de orientacéo e ajuda,

apresentam-se 0s relatos a seguir:

Com certeza! Porque a gente acaba ndo sabendo direito e tem que
entender se ndo da tudo errado De quem eu ndo faco a minima
idéia [referindo que precisa de orientacdo mas ndo sabe de quem]
(F2/Q19 - Sabrina).

Acho gue a gente precisa de orientacdo e ajuda. Tipo aqui do Caps
(F4/Q001 — Sr. Saulo).

Quanto mais a gente puder ter uma orientacdo é bom. Igual eu t6
falando... O Dr. Carlos trata dela e nunca falo nada se ela tem um
problema ou se tem outro, o qué que é que ela tem. A gente ndo
sabe 0 qué que ela tem. Entdo fica uma coisa... A gente ta com
pessoa dentro de casa fazendo tudo (F7/Q02 — D. Lucia).

% Essa andlise sera mais bem desenvolvida no capitulo 10, quando se analisa o papel do CAPS nas familias.
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Sinto. Sinto isso muito, faz muita falta. Porque 14 no CAPS ndo
tem reunido. Reunido é s6 de vez em quando. Tem muito tempo
que nio tem. A ultima vez que eu fui 14 no CAPS... E muito
raramente que tem e guando tem reunido ndo fala sobre ...a gente é
gue tem que falar do paciente mas eles ndo ddo ajuda para gente.,
para gente ter aquela confianca, pra gente manter la no CAPS
(F8/Q17 — Eliane).

Dois relatos deixaram transparecer que a familia j& precisou anteriormente de
orientacdo, mas no momento ndo precisavam mais. Nesses casos, a familia acabou

optando por caminhos diferentes.

Precisava antes quando ndo entendia o que era, antes quando eu
tinha coisas para resolver dentro de mim. Eu tive a sorte de
conhecer pessoas importantes, tive a oportunidade de aprofundar
na minha religido... entrei na minha vida adulta tendo a
oportunidade de ser normal, sem levar pra frieza, sem levar para
uma série de coisas negativas que eu tinha em relacdo a familia, a
mae... (F3/Q13 — Vanderley).

Antes precisou e eu tive. Tinha reunido no Caps para saber do
problema, orientar a gente, saber como lidar com eles, conversar...
depois parou e nédo sei porque (F10/Q06 — Margareth).

Buscando aprofundar um pouco mais tanto a respeito do reconhecimento do
transtorno mental quanto da possibilidade de sua elaboracdo, investigou-se se 0 TM
do familiar propiciou mais unido ou mais dificuldades para a familia, como se pode

ver nos topicos subseqlientes.

7.4. O Transtorno Mental e suas Repercussfes nos Relacionamentos Familiares

Vérios fatores interferiram na andlise da questdo acima proposta.
Literalmente, varios fatores “interferem”, porque parece nao ser possivel sair ileso,
sem nenhuma ferida (emocional, social, financeira...) de um contato cotidiano com
um portador de transtorno mental. Mesmo ja tendo casos na familia, a principio,
ninguém espera ou estd preparado para lidar com tal situacdo, conforme ja indicado
por Souza et al. (2002). Ao surgir, ttm-se, entdo, algumas variaveis que poderdo
interferir para a resposta dada: tipo de relagédo que nutriam antes de eclosédo do TM
(seja entre cuidador e PTM ou entre ele e a familia); idade do cuidador, seu grau de
maturidade e tempo que convive com o0 TM; expectativa do cuidador diante do papel

que seria desempenhado pelo portador, caso ndo existisse o TM; tipo de
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sintomatologia que o0 PTM apresenta e tipo de cuidados demandados. Enfim, varios
fatores interferem, podendo gerar tanto aproximacao quanto distanciamento.

A partir das respostas dos cuidadores, construiu-se o Quadro 10, no que se
pode perceber que para uns o TM foi instrumento de unido, para outros instrumento
gerador de dificuldades e desunido e para os demais um gerador de dificuldades, mas

também propiciador de unido.

Quadro 10 — Avaliagdo da convivéncia familiar pelo cuidador depois do transtorno
mental

Avaliacdo da Convivéncia Familiar Depois do Transtorno
Trouxe dificuldades Trouxe dificuldades

Uniu mais, possibilitou sérias temporarias
ou ampliou convivéncia O transtorno favoreceu Trouxe dificuldades por um
separacao, aumentou tempo, mas depois melhorou
preocupacéo, discussao, o relacionamento, uniu mais

acirrou conflitos
F5, F9, F10 F1, F5, F4, F6, F7 F2, F3, F8
3 5 3

Fonte: Dados da pesquisa.

Trés cuidadoras mulheres perceberam mais unido depois da eclosdo do
transtorno mental. D. Carmem, na condigdo de avo, falou da unido em seu
depoimento, no sentido de unido da familia e maior participacdo de todos nos
cuidados com a neta Mariana. Elas ja viviam juntas na mesma casa e tinham bom
relacionamento, conduta que se manteve apds a crise da neta.

J& em relacdo a Marcela e Margareth, irmés do PTM, percebeu-se que houve
outro tipo de vinculo que as uniram ao PTM. Marcela convivia na mesma casa com o
irmdo e haviam brigas, segundo ela, “normais e comuns” aos irméos. No entanto,
relatou que ap6s o TM eles mudaram o padrdo de relacionamento e apegaram-se
mais um ao outro, contrastando com a desunido entre os outros membros da familia.
Sua anélise foi de que o transtorno mental do irm&o trouxe mais unido a relagao entre

os dois. Entretanto, piorou a relagdo entre o irmao e a familia.
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Uniu mais nds dois. Porque nds brigava muito, mais nés dois.
Briga de irmdo, normal. Parece que depois ele comegou a gostar
mais de mim e falar “a Marcela me salvou”. J& chegou me
abracando de repente. Eu fiquei com medo dele fazer isso de novo
[tentar suicidar]. Apeguei demais nele. Minha irm& nem conversa
com ele, minha irmd ndo conversa com ele ha mais de 6 anos. Eles
brigaram ha muitos anos ja. Meu pai s6 conversa quando precisa,
ndo tem muita conversa nao. Minha mae conversa... (F5/Q04 —
Marcela).

Com Margareth, que vivia em casa separada do irmédo, o TM foi o elo que os

reuniu, pois ela e ele foram morar juntos e passaram a ter convivéncia diaria.

Uniu mais. Ele é um doce de menino! Antes dele ter a crise ele
morava na roga com meus pais. (...) Depois da crise é que a gente
ficou mais junto, conversou mais (...) (F10/Q06 — Margareth).

Em sentido contréario, tem-se o relato de cinco cuidadores que avaliaram que
0 TM trouxe ou aumentou as dificuldades para a familia. A relagdo deles com o
PTM, ou seja, o laco que os unia e atraves do qual faziam essa avaliacdo e,
respectivamente: conjuge, irmas, pai e mae dos PTM. Como conjuge, Jodo avalia que
0 TM favorecia a separagédo e indicava que se sentia diferente da maioria dos outros
homens que, provavelmente, ndo manteriam a relagdo. Sua percepcdo parece
coincidir e ser confirmada pelos achados da pesquisa de Rosa (2003), os quais
indicaram que € pequena a parcela de homens que mantém o relacionamento com a
mulher PTM e que, quando o fazem, assumem o encargo como um dever intrinseco
ao contrato de casamento. Reavaliam, ainda, tanto a funcdo que a mulher tem na casa
— guando fora das crises — quanto sua conduta, julgando se ela é merecedora ou ndo
dos seus cuidados. Interessante que na fala de Sabrina se percebe outro lado da
moeda, conforme mostrado adiante. Eis a fala de Jodo:

Aumentou a dificuldade... favorece a separagdo. Eu acho que em
cada 100 vai ter uns dois igual a mim que suporta essa situacdo.
Igual eu falei com vocé eu considero que na minha familia ndo tem
casos assim... a gente respeita muito as regras... ndo existe muita
separacdo entre meus parentes, pelo menos 0s proximos meus.
Existe alguns, mas nédo tanto igual outras familias que a gente vé.
Até questdo de honra né... de vocé honrar um compromisso.
Quando a gente casa a gente faz um compromisso, entdo ¢ um
juramento, uma questdo de honra. Mas que realmente balanca
muito, com certeza sim. Também ndo vou falar que € tudo normal
porque infelizmente é muito complicado (F1/Q20 — Jodo).
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Como irmas, tém-se as falas de Mércia e de Marcela, que, apesar de sentirem
que “se uniu mais ao irmdo”, relataram as dificuldades que o transtorno mental

trouxe para a familia.

Pra familia eu acho que trouxe dificuldade, principalmente mae —
colocando ela preocupada. Minha irmd@ nem [balanca os ombros
com ares de que ela ndo liga]... mas comigo ela conversa, mais ou
menos. O pessoal 14 em casa € foda! Fica discutindo... (...) (F5/Q04
— Marcela).

Ja Meércia trouxe em seu relato as dificuldades em funcdo das preocupacdes
geradas pelo comportamento do irmé&o e indicou o tenso clima emocional da familia.
Pontuou o desamor do pai pelo filho e quanto o TM de Geraldo fez acirrar o
relacionamento dificil da familia, principalmente entre ele e o pai. A situacdo da
familia de Mércia vem ao encontro ao que indicou Romanelli (1997), ao falar que em
familias onde a pobreza era acentuada a convivéncia com a doenca mental gerava

conflitos entre seus membros.

Trouxe mais dificuldade, porque quando ele fica alterado ele sai,
minha mée sai atras dele. Nos ficamos com medo dele atacar ela na
rua. Porque ela fica muito preocupada e meu pai fica botando mais
lenha na fogueira. Fica falando que os outros vdo matar ele e que
ndo sei 0 qué... Minha mae vai e fica naquele desespero... e ndo
tem gente falando que vai matar ele nada!... Mentira... Fala isso pra
poder colocar medo na mée (F6/Q22 — Mércia).

A convivéncia |4 em casa td mais ou menos... fico la em casa ai pai
fica falando o tempo todo. Fica jogando as coisas na cara da gente.
Ele fala que sozinho que mantém a casa. Eu sei disso, mas ndo
precisa ficar jogando na cara também ndo. E um relacionamento
mais dificil. Com o Geraldo ele [pai] ndo combina muito, ele ndo
gosta de Geraldo de jeito nenhum. Porque Geraldo ja bateu nele, ja
bateu nele umas trés vezes ja... Quando Geraldo bate, ele tenta
reagir, mas ndo consegue porque Gerado é mais forte (...) (F6/Q22
— Mércia).

Dos pais, tém-se as poucas palavras de Sr. Saulo, que apenas disse que 0 TM
do filho aumentou a dificuldade da familia em funcdo do desassossego que viviam e
das preocupacgdes que ele gerava. D. Ldcia, em tom de conformacdo e de quem
reavalia o passado, relatou e associou as dificuldades da familia perante 0 TM de
Elisa ao comportamento agressivo da filha. E interessante que, ao falar das
dificuldades, ela trazia o verbo no presente, e ao falar das fases de boa convivéncia e

tolerancia, trazia o verbo no passado, sugerindo quanto a familia tolerou, mas talvez
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ndo esteja tolerando mais, o que indica, mais uma vez, quanto essa familia precisa de

cuidados para cuidar.

Trouxe dificuldades porque pessoa mais agressiva é sempre mais
perigosa (...). O nosso relacionamento era bem... Toda a vida a
gente se deu bem. A gente convivia bem, gragas a Deus. No caso
toda vida ela era nervosa, mas a gente tolerou a nervosia dela.
Viveu com ela. Tudo punha ela nervosa. Ficava resmungando,
xingando. Toda a vida ela foi nervosa mesmo (F7/Q002 - D.
Lacia).

Por fim, tém-se trés cuidadores — uma esposa e dois filhos de PTM - que
indicaram que o transtorno mental (TM) trouxe dificuldades para suas familias e suas
vidas, mas que depois perceberam um sentimento de unido e proximidade com eles,
que superavam as dificuldades. Sabrina, esposa de Xavier, sentindo agora que o
marido precisava mais dela, tinha no adoecimento dele a oportunidade de ver a
familia mais unida. Tendo vivido antes um relacionamento fragil com o marido, em
razdo da dependéncia com o alcool do TM e de infidelidade por parte dele, assumia
0s cuidados e tentava mudancas para ser feliz. Com o CAPS auxiliando o tratamento
e a dependéncia do marido em razdo do TM, eles se aproximaram. Ao contrario do
que visto anteriormente com Jodo, parece que, para ela, a reavaliacdo da conduta do
marido pesa menos que 0 ganho em té-lo ao seu lado, mesmo que de forma

improdutiva, como mostrado mais adiante. Eis sua fala:

Uniu mais. Antes disso era mais eu para um lado e ele pro outro.
Ele saia muito e pra falar a verdade ele quase ndo parava em casa.
Ele vinha em casa mal-mal pra dormir. Antes ele ficava mais
sozinho mesmo. Agora ele ja para mais em casa, a gente passeia
junto, a gente conversa mais. Ele brinca mais com as criancas, tem
mais paciéncia. Acho que teve essa mudanca depois que ele
comegou a ir no CAPS. O médico comegou a conversar com ele,
explicar a ele algumas coisas que ele falava la e que ele fazia
dentro de casa ou eu fazia dentro de casa, ele comecou a entender e
algumas coisas ele chegava em casa e me contava. Ai eu vi que as
vezes eu também tava um pouquinho errada. E a gente tentava
mudar um pouquinho pra ser feliz (F2/Q19 — Sabrina).

Eliane avaliou que a eclosdo do TM de sua mée trouxe dificuldades, gerou
afastamento, mas também proporcionou a recriagdo de lacos afetivos e a
possibilidade de compreender a razdo da “desrazdo” de sua mde. Através de

orientagdes recebidas pelo psiquiatra, fundamentais para qualquer cuidador, Eliane
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pode sair do medo, conviver com D. Ivana e ter uma relagcdo de mae e filha. O TM

foi reparador da relacdo das duas, unindo-as.

Porque como eu néo fui criada com ela, porque ela morava com
meu pai, depois meu pai me separou dela e me levou para morar
com ele com 8 anos, aquele amor de mde mesmo eu ndo tive. Eu
tive de pai, de mée ndo! (...) Depois da crise eu passei a ter relacéo
de mée para filha, depois da crise.... ai que eu fui entender qual o
motivo para ela me empurrar da escada [em fungdo do TM D.
Ivana, em crise, empurrou a filha com a neta no colo de uma
escada de 12 degraus] , para fazer aquilo, dos movimentos
repetitivos... (F8/Q17 — Eliane).

Trazendo um depoimento complexo, Vanderley propiciou entender que,
muito além do reconhecimento, a elabora¢do do TM de um familiar é “processual”:
as vezes longo, doido e frustrante. Indicando o TM como fator desestruturador das
suas nocdes de familia, de papel de mée, de cuidados maternos e de protecao,
Vanderley vinha ganhando maturidade e amadurecendo suas compreensoes,
ampliando seu entendimento a respeito do TM e, paulatinamente, dando mostras de
que esta elaborando o TM de sua méde com todas as vicissitudes inerentes ao

processo.

Se a gente colocar que esse transtorno ja é uma coisa antiga,
cronica, ele veio pra atrapalhar. N&o tenho familia estruturada, por
conta dessa doenca(...) Entdo ele é fator desestruturador. Desune
porgue cria uma antipatia com a mée... acho que ela ndo teve
aquele papel de mée assim... nem comigo e nem com a casa (...) O
nosso relacionamento, eu comego a comparar com as méaes que eu
conheco, tem mde que cuida demais... Hoje a gente td& bem
melhor... Mas 0 que eu esperava de mae, acho que uma mae que
cuidasse mais, que desse mais prestigio e que fosse menos egoista.
Mas eu ndo quero ser muito cruel porque eu sei que € a doenga que
faz isso com a pessoa. Minha expectativa era uma mae protetora.
Eu brigava muito, ai tem umas atitudes que eu ndo gostava entdo
eu brigava mais, antigamente. Hoje eu brigo bem menos. Ela tem
mania de fazer coisas tipo...comprar neg6cios de enfeitar estantes e
essas coisas. Hoje eu ndo vou brigar por causa disso... Vou propor
uma coisa ou pra ela comprar ou se comprar arrumar um jeito de
ndo ficar tdo assim pra mim... por exemplo, ela tem um quarto todo
baguncado. Ai eu ndo vou propor ela pra jogar as coisas dela fora,
eu vou propor dela comprar outra estante pra por no quarto dela pra
ajeitar... Pro negocio da bagunca ela devia ter uma casinha. O
médico falou “pede pra fazer uma casinha de madeira e tal”... do
jeito que ela queria..Ai eu comprei 0 negdcio pra pér em cima,
enfim... Tem um jeito certo pra fazer, é tipo uma casinha de
cachorro ai a gente compra e coloca la. Agora fica mais facil de
conversar, antes ndo era assim n&o... melhorou muito 0 nosso
relacionamento (F3/Q13 — Vanderley).
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Ele e Eliane sdo os cuidadores que ha mais tempo conviviam com o TM do
familiar: Vanderley ha 25 anos e Eliane hd 21 anos. Entretanto, ndo se pode
relacionar tempo de convivéncia com possibilidade de elaboracdo, pois esta ndo se
relaciona com tempo cronolégico. Nesse sentido, Jodo, que ha 7 anos convivia com o
TM de Sueli, disse que o mais dificil para ele ndo era reconhecer, nem elaborar, nem
medicar, mas lidar com o inesperado que era a crise e, por conseqiiéncia, com a

ansiedade que essa situacao gerava.

O grande ponto de interrogacdo é: quando? Porque dispara uma
ansiedade! A familia ja reconheceu, elaborou... O problema néo é o
transtorno mental nem o remédio: é a crise!!! (F1/Q20 — Jodo).

Passa-se, no proximo capitulo, a tentar compreender com mais profundidade
as modificacbes e mudancas nas relacbes e nos papéis familiares, decorrentes da

eclosdo do transtorno mental.
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8. 0 GRUPO FAMILIAR APOS A ECLOSAO DO TRANSTORNO MENTAL

Neste capitulo, procuraram-se identificar as modificacbes havidas nas
relacbes do grupo familiar e nos papéis familiares decorrentes da eclosdo do
transtorno mental, cujas analises se fundamentaram em Berger e Luckman (1985),
Fraser (1987) e Almeida (2002). Inicialmente, identificou-se o papel do cuidador e
do portador de transtorno mental antes e depois de sua eclosao.

Conforme apontado, a sociedade moderna passa por transformacdes que
afetam tanto o estilo de vida da familia quanto os papéis desempenhados pelos seus
membros. Com o advento do feminismo, as mulheres tém desempenhado novos
papeis, saindo do ambiente doméstico e privado em direcdo ao social e publico,
assumindo inclusive a chefia do lar. Entretanto, tais mudancas sdo muitas vezes
geradoras de conflitos porque demandam realinhamento dos papéis (uma forma
observavel de comportamento). Através dos papéis sociais, as instituicbes passam a
ser incorporadas a experiéncia dos individuos, que participam do mundo social ao
desempenhé-los. Quando esses papéis sao interiorizados, o0 mundo social passa a se
tornar subjetivamente real para todos (BERGER; LUCKMAN, 1985).

Mediante a ecloséo do transtorno mental, percebem-se, assim, mudangas no
comportamento tanto do portador quanto do cuidador, que passam a desempenhar
novos papéis (papel de portador e papel de cuidador) e a modificar as relacdes do
grupo familiar. Também avos, pais, filhos, irmdos e conjuges se relacionam de
diferentes formas, imprimindo modificagcdes no relacionamento do grupo como um

todo e também entre as partes que o compdem.
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Conforme a posicdo do portador na familia e as expectativas perante o
desempenho do seu papel, puderam-se notar, assim como Rosa (2003), diferentes
impactos no grupo familiar ou na relacdo cuidador-portador. A posi¢cdo que o
cuidador ocupa na familia também é determinante na intensidade que a familia
experimentara com a eclosdo do transtorno mental. As dificuldades inerentes ao
desempenho do novo papel estiveram relacionadas a varidveis como 0 Sexo
(relacionado as questdes de género), o estado civil, a posi¢do do portador na familia e
0 tempo de convivéncia com o transtorno.

Nas camadas populares, conforme o modelo que ainda vigora como
hegeménico, o desempenho de papéis no seio familiar se definiu em conformidade
com os tradicionalmente atribuidos para homens, mulheres e criangas. Aos filhos
cabe a obediéncia, 0 respeito aos pais, 0 cumprimento das obrigacdes escolares; as
mulheres, o trabalho doméstico, a provisdo afetiva, os cuidados com a familia, com
os filhos, marido e com a casa; e aos homens, detentores da esfera publica, cabem o
sustento do lar, a provisdo material da familia e a manutencdo da ordem e o respeito
(ROMANELLLI, 2002; ALMEIDA, 2002; FRASER, 1987; DA MATTA, 1978). Da
mulher se espera fidelidade tanto em relacdo a casa quanto em relacgdo aos filhos e ao
marido. Deste ndo se espera tanto a fidelidade quanto se espera que seja provedor,
demarcando-se, assim, certo julgamento moral tanto em relacéo ao trabalho quanto a
familia e aos papéis desempenhados (SARTI, 1996).

No universo pesquisado, perceberam-se diferengas significativas e marcantes
em trés grupos por nds assim definidos: “grupo 17, familias em que o portador de
transtorno mental é o filho, a filha ou neta, todos jovens, solteiros, e ndo provedores,
cuidados pelos pais ou pela avé; “grupo II””, familias em que os portadores de
transtorno mental sd&o homens, jovens, solteiros e, apesar de filhos, sdo cuidados
pelas irmas; “grupo I11”, familias em que o portador é a mae e os cuidadores séo 0s
filhos; e “grupo 1V”, familias em que o portador é a esposa ou 0 marido. Ressalta-se
estar aqui trabalhando com a relagdo de parentesco sempre em relagéo ao portador,

sendo esse critério o definidor da posi¢do do cuidador em relagdo ao PTM.
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8.1. ModificagOes nas Relagdes e nos Papéis Familiares
8.1.1. Grupo I: pais e avé cuidadores

Compdem este grupo as familias F4, F7 e F9, que tém como portadores de
transtorno mental o filho (34), a filha (27) e uma neta (17), respectivamente cuidados
pelo pai, pela mée e pela avd. Neste grupo, as mudancas foram menos devastadoras,
talvez até pela expectativa que se tem de que sdo os pais que cuidam dos filhos,
estendendo essa expectativa as avés (quando os seus filhos ndo podem prover os
cuidados).

Rosa (2003), utilizando-se de resultados de pesquisa de Bastide (1965),
confirmou a impressao de que a familia é afetada em uma dimensdo menor quando
os filhos sdo os PTM, em razédo da provavel relacdo de dependéncia em relacdo aos
pais. Melman (2001) avaliou que, em relacdo aos pais, 0 adoecimento mental de um
filho afeta com intensidade a auto-estima dos pais, representando, para muitos, uma
falha no sistema da familia ou o insucesso em formar filhos fortes e saudaveis.

No caso da familia F4, Sr. Saulo, lavrador aposentado, cuidava do filho e

resumia;

Antes de adoecer ele nunca foi provedor. Ganhava para beber e
farrear... Nunca foi fichado de emprego porque a cabeca dele ndo
dava... Ele trabalhava na roca comigo, na serraria.. mas sO
informal, sem ficha... Em casa nunca ajudou com nada... nunca
varreu um chdo. Ndo é normal ndo! Precisa de ajuda... Ndo faz
contato ideal, ndo tem pensamento igual ao da gente... Ndo tem
controle! (F4/Q001 — Sr. Saulo).

Ao ser indagado sobre o papel do seu filho no grupo familiar, responde de
forma incisiva enquanto expressa uma fisionomia de frustracédo: “Papel de filho que
da trabalho”. (F4/Q001 — Sr. Saulo). Este “trabalho”, entendido no sentido do
conjunto das obrigag¢Oes que o transtorno trouxe para os pais, era compartilhado pela
mae, mas foi o Sr. Saulo quem assumia a posicao de principal cuidador doméstico,
uma vez que a mae de Sergio ainda trabalhava fora.

Na familia F7, D. Ldcia, assim como Sr. Saulo, também era aposentada, mas
ainda acumulava as funcdes de dona de casa, apesar de sentir que ndo conseguia
desempenhar esse papel como antes por causa da filha: “Sou do lar, mas nem dentro de

casa as vezes posso fazer porque ela ndo deixa” (F7/Q02 — D. Lucia). Quanto ao papel da
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filha, percebe-se pela descricdo da mée que ela era estudante, ndo trabalhava fora,

ndo tinha renda e ajudava nos servicos domesticos.

Ela era uma menina assim, trabalhava muito, trabalhava,
cozinheira boa. Ela coava o café, café dela era gostosinho. A
comida dela era gostosa demais. Cozinheira muito boa e fazia de
tudo. Dentro de casa eu ndo preocupava com servico néo, ela fazia
tudo... (F7/Q02 - D. Lucia).

Atualmente, Elisa recebeu Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), e sua
renda era a maior da casa, ou seja, com a sua incapacidade para o trabalho ela passou
a ter renda e a auxiliar na provisdo da familia, fato que ajudava ou diminuia o peso
gue representava para a sua familia.

Na familia F9, D. Carmem, pensionista em razdo da morte de seu
companheiro, cuidava da neta e era a principal provedora da familia. Descreveu a
neta, antes da eclosdo do transtorno mental, como uma jovem estudante que

auxiliava nas tarefas domésticas.

Era estudante, dancava, ligava o radio, pulando, punha CD para
falar inglés... Ndo precisa mandar fazer nada! Arrumava a casa,
estendia a roupa. Era uma menina esperta! N&o era essa lerdeza,
ndo! (F9/Q03 — D. Carmem).

Assim D. Carmem demarca o comportamento da neta antes e depois do
transtorno mental, tropegcando na posicdo de avo e se colocando no lugar de mée ao
responder, de forma contréria, a opinido de alguns vizinhos sobre a internacdo da
neta: — “Eu falava que ndo!” [que nédo internava]. “Que ela é minha filha, ndo é deles!*
(F9/Q03 — D. Carmem).

Pode-se observar em relagdo as trés familias que, apesar das diferentes idades
dos portadores, parece que o transtorno mental os igualava na relagdo de
dependéncia. Também observa-se que, apesar das expectativas que os pais tinham
em relacdo aos filhos antes da eclosdo do transtorno, a frustracdo atual, em razdo da

ndo-realizacdo das antigas expectativas, ndo superava a frustracdo de vé-los doentes.

8.1.2. Grupo Il: Irmés Cuidadoras

Relnem-se aqui as familias F5, F6 e F10, nas quais os trés portadores de

transtorno mental s&éo homens, jovens, solteiros e cuidados pelas irmas. Diferencia-se
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este grupo do anterior porque, apesar de serem filhos, sdo as irméas as cuidadoras e
ndo os pais. Esse fato ja demarca uma diferenca inclusive na suposta expectativa e
relacdo de dependéncia dos filhos para com os pais, pois ndo se realizava nessas trés
familias, e 0 impacto do transtorno afetava as irmas, jovens e em idade produtiva.

Nas familias desse grupo, os pais participavam dos cuidados, mas nao
assumiam o papel de principal cuidador doméstico, e apenas na familia F6 o filho
residia com a familia de origem. Na familia F5, o filho vivia com a mae, com o
padrasto e com duas irmas, frutos do segundo casamento da mae, e na familia F10 o
filho residia em casa separada, junto com a irmé cuidadora.

Na literatura ndo se encontraram referéncias relativas a analises dos cuidados
prestados por irmdos, a ndo ser demarcando que, quando as mdes se véem
impossibilitadas de cuidar, comumente as irmés cuidam, reforcando a questdo do
género nos cuidados (ROSA, 2003).

Nas trés situacOes presentes na amostra percebeu-se que 0S irmaos nao
proviam a casa, apenas ajudavam, contribuindo com as despesas ou com 0S Servicos

gue executavam no ambito domeéstico.

Ele era caseiro, ajudava mae a lavar roupa (...) Ele trabalhava fora,
recebia, tinha um salério e o que ele ganhava ele ajudava em casa
(F6/Q22 — Mércia).

Quando ele trabalhava, ele ajudava minha mae, por semana, ele
trabalhava com lavoura de café. Ele ajudava dando dinheiro, néo
era muito ndo, mas... quando eu precisava de dinheiro ele arrumava
pra mim se eu n&o tivesse trabalhando (F10/Q06 — Margareth).

Antes ele morava na roca e la ele fazia de tudo um pouco, todo
servico que aparecia ele fazia. Os outros irmdos até falavam: -
Deixa... 0 Adelites é bobo mesmo ! Deixa que ele faz! Coitadinho!
E fazia. Nunca teve emprego, renda, mas ajudava com essas coisas
(F5/Q04 — Marcela).

Em relacdo ao papel atual desses trés jovens PTM, percebeu-se quanto a
doenga anulou ou negativizou a presenca deles no seu meio sociofamiliar. Por ndo
fazerem “nada”, também ndo possuiam um papel, como expressou Margareth em sua
fala sobre seu irmdo: — “Ah, tadinho!... Ndo tem papel ndo, ele ndo faz nada” (...)
(F10/Q06 — Margareth).

Mediante a dificuldade que a propria doenga impde, limitando a participacéo
do individuo tanto em termos afetivos quanto sociais, os portadores se véem

impossibilitados de “fazer algo”. Quanto a essa impossibilidade no contexto de uma

140



sociedade capitalista como a nossa, o “fazer algo” esta relacionado a “produzir algo”,
gerar renda, gerar lucro. Nos homens jovens, em idade produtiva essa falta parece ser
ampliada a ponto de diminui-los socialmente.

Essa situacdo também imp&e uma reflexdo sobre a condicdo das familias em
lidar com as diferencas e com as formas de participacdo dos portadores de transtorno
mental, inclusive em atividades corriqueiras, estimulando-os, conforme as
possibilidades, a participarem, independentemente dos resultados e percebendo seus
feitos. Margareth, apesar de dizer que o irmdo “ndo faz nada”, traz de forma
respeitosa a participacdo dele em algumas atividades do cotidiano domeéstico.

(...) é de acordo com o dia! Tem dia que ele ta bem ai ele d& conta
de fazer alguma coisa, tem dia que ndo da. Por exemplo, eu as
vezes dou uma conta de agua, luz para ele pagar e faz direitinho.
Mas outro dia mesmo a mae pediu:’ vai na mercearia € compra um
biscoito de maisena, Adelites!” Ele foi, voltou e trouxe um biscoito
de polvilho e um pacote de maisena... Ai a gente ndo fala nada. Até
pedimos para ele trocar, mas ele falou que ndo ia de novo nao!
(F10/Q06 — Margareth).

As razdes para as irmas serem as principais cuidadoras pautavam-se em
dificuldades de outra pessoa em assumir tais cuidados. Parece que a disponibilidade
de tempo nédo foi tdo preponderante em relacdo a disponibilidade interna delas em
atender a convocacao de cuidar. Isso foi indicado por Mércia ao dizer que a irma
tinha mais tempo que ela, porém ndo cuidava do irm&o: “A Sueli” [outra irm& que
morava com eles e néo trabalhava fora] “ficava em casa o dia todo e mesmo assim
ela ndo era a principal cuidadora dele” (F6/Q22 — Mércia).

No caso de Margareth, ela estava trabalhando e ndo residia com Adelites, mas
em razdo de o momento da crise dele coincidir com uma fragilidade no estado
emocional de sua mde, a familia a chamou para assumir a funcdo, conforme

evidencia seu depoimento:

Antes dele ter a crise ele morava na ro¢a com meus pais. Meu
irmdo ja tava percebendo. Entdo tinha trazido ele da roca aqui para
Vicosa, mas foi pior... Logo depois foi 0 acidente e ele morreu.(...)
Mée ndo sabia porque tava em choque com a morte do meu irméo
no acidente. Ai me chamaram... (F10/Q06 — Margareth).

Quando indagadas a respeito das modificacGes em suas vidas e do papel atual
que possuiam, percebeu-se que o impacto maior foi em Margareth, que ja trabalhava,
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morava fora, era independente e tinha planos que nao foram executados em virtude

da nova situacao.

Nossal Mudou muito!. Se ndo fosse ele, eu tava morando fora
porque na época que ele passou mal, eu tava trabalhando em Juiz
de Fora e em Ponte Nova, olhando idoso, como acompanhante. la
para Sao Paulo, ia ganhar bem mesmo! N&o fui, por causa dele (...)
(F10/Q06 — Margareth).

O grau de modificacdo nas vidas das cuidadoras reflete também o grau de
adesdo que elas tém com a familia de origem. Conforme Pinto (2002), “o poder
simbolico dos lacos sangliineos se estabelecem como legitimadores dos direitos e das
obrigagdes reciprocas”. Aos filhos, especialmente as filhas, espera-se que cumpram o
papel de cuidadoras, enquanto uma forma de reverter as acdes que lhe foram
dedicadas no curso de suas vidas. O valor simbolico e afetivo envolvido na relacdo
impede, muitas vezes, que os filhos valorem os cuidados dedicados aos seus
parentes. No caso de Meércia, por exemplo, que trabalhava fora, ela tentava
minimizar o trabalho que tinha com o irmdo. Segundo ela, assumiu a funcdo de
principal cuidadora ndo por ficar com o irmdo em tempo integral, mas pelo fato de
ter melhores condigdes de supervisionar a sua medicacdo, fato que a mae, por
esquecimento, ndo conseguia realizar. Essa atividade, segundo ela, “ndo lhe traz

nenhuma alteracdo das suas fung¢bes no grupo”.

Acho que ndo mudou minha funcdo ndo, tA a mesma coisa. Agora
eu t6 com a responsabilidade dos remédios dele, assim, quando eu
td em casa eu dou a ele os remédios. Os remédios a gente consegue
no CAPS e eu que dou o remédio. Quando minha mée esquece dos
horéarios eu t6 sempre lembrando ela, pra ndo esquecer. Ele toma
as oito horas da noite e as oito horas da manha. E o outro ele toma
14 (F6/Q22 — Mércia).

No caso de Marcela, vérios fatores concorreram para que assumisse tal
funcdo: estava sem estudar e trabalhar & época da crise do irmdo; ndo existia, a
época, boa relacédo entre ele, o padrasto e a outra irméd, e a medicacéo ele so aceitava
toméa-la se fosse ministrada por ela — situacdo comum essa em que o PTM elege
alguém para alguns cuidados. O depoimento de Marcela indica varias mudangas
pelas quais passou antes e depois de cuidar do irméo. Fica evidente em sua fala que

ela resguarda o irmdo da culpa por ela ndo estudar nem trabalhar.
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[antes da eclosdo do transtorno mental] Ajudava minha mae,
arrumava a casa, sO... Depois eu ficava por conta do Valter, so...
Quando comecei a cuidar do Valter parei de ajudar minha mae,
agora € minha irma que faz essas coisas... Eu estudava, depois eu
parei, parei pra trabalhar. Trabalhava na lavoura de café, ai acabou.
Mas n&o parei de estudar nem de trabalhar por causa do Valter, eu
ja tinha parado ha muito tempo... (F5/Q04 — Marcela).

8.1.3. Grupo Il1: filhos cuidadores

As familias F3 e F8 sdo as representativas do grupo que tem a mde como
PTM. De forma diferente daquele do grupo IV, em que também h& uma mée
portadora de transtorno mental, porém cuidada pelo marido, nesse grupo as maes tém
os filhos como principais cuidadores, invertendo a suposta ordem cultural de
cuidados que aponta os pais cuidando dos filhos, pelo menos enquanto estes séo
criangas e jovens.

O impacto do transtorno aqui, com o pai ausente ou doente, parece ter afetado
esse grupo de forma mais intensa e acarretado maiores danos a familia, haja vista a
resposta dos filhos quando indagados a respeito do papel atual que possuiam na
familia e da possivel sobrecarga emocional a que eram submetidos, a exemplo da

resposta de Vanderley:

Tenho papel fundamental: como chefe, provedor, relacdo com a
doenca, sou médico da casa, psicologo, eletricista, tudo! (F3/13 -
Vanderley).

E interessante observar que todos os papéis a que Vanderley se referiu estdo
associados, culturalmente, ao universo masculino ou referem-se ao espaco da rua, do
trabalho remunerado. Ocupando literalmente o papel de provedor, ele ndo associa seu
papel ao da “dona de casa” ou como mais vinculado a esfera doméstica, fato que se
reflete, inclusive, na sua propria postura de cuidar, colocando-o mais como um
“supervisor” dos cuidados com 0s pais.

Em contrapartida, Eliane, a cuidadora de sua mae, D. lvana, assumia para si 0
papel de “homem da casa”, mostrando como ainda é forte a representacdo do homem
como chefe, provedor e autoridade. Concomitantemente, relatou a posi¢cdo do médico
e do juiz, dizendo que ela seria a mae de sua made, mostrando também a forca da
representacdo da mde associada aos cuidados, a casa e a companhia. Em meio a uma

miscelanea de papéis, o de filha parece se diluir. Eis seu relato quanto a seu papel:
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De homem da casa. Aqui eu tenho que pensar tudo sozinha (...)
porque no dia que ela [Rosa] for embora eu tenho que manter essa
casa sozinha. Até mde me chama de “homem da casa”. Ela fala
para mim assim: — Oh Eliane, néo sei porque que 0 juiz deu minha
guarda para vocé? Vocé agora virou minha mae! Porque o Dr.
Carlos brinca com ela assim: — D. Ivana, a Eliane agora é como se
fosse a sua mde, para cuidar, manter a casa tudo certinho! Ela fala
assim: “— Eliane por que vocé é agora o homem da casa? Porque,
quando vocé casou, 0 seu marido é que era 0 homem da casa.
Agora aqui em casa vocé é que manda na casa! Porque tudo ela me
pede: — O Eliane, eu posso ir ali?”” — Pode! Ai eu fico de olho por
causa de barzinho... “Ah Eliane, essa roupa ficou boa?” — “Ah, ndo
sei ndo mae! N&o enche a paciéncia ndo!” [ai D. lvana responde]
“—~ Vocé ndo pode ser durona assim ndo. Vocé parece que é
homem!” — “Oh mae, a vida me endureceu e agora eu tenho é que
cuidar da senhora. Alguém tem que mandar na senhora... a senhora
ndo obedece ninguém” (...). Ela me respeita muito porque se ndo
fosse isso eu ndo ia aguentar. ... No dia que o juiz falou: “Eliane
VOCE vai ser praticamente a mée da sua mée, vai cuidar dela pra ela
ndo ficar sozinha. Ou entdo pede a Deus que ela melhore. VVocé
estd consciente disso?” Falei: — “Té sim senhor” (F8/Ql7 -
Eliane).

Em relacdo ao papel atual das mdes, as respostas também foram bem
significativas. Vanderley expressou néo ter sua mée como fonte de cuidados e, sim,
como “dependente de cuidados”, fato que frustrou sua expectativa de ter uma “mée

protetora”. Valendo-se de uma metafora, assim designou o papel de sua mae:

[0 papel dela é de] dreno... [ri] dreno! [reforcando sua fala]. Ou é
fonte ou € dreno... Muito dependente! (F3/Q13 — Vanderley).

Apesar da dependéncia ele faz uma avaliagdo mais positiva da mée no
momento atual, e, ao dizer que ela estava “mais relacionavel”, da pistas das

dificuldades que ainda enfrentava no relacionamento:

[ela estd] estavel [quadro psiquidtrico sem mudangas e no caso,
mantendo significativa melhora dos sintomas], mais comprometida
com os filhos, com ela mesma, menos doente, fisica e organica,
fisica e mental. Mais relacionavel... (F3/Q13 — Vanderley).

Eliane sentia dificuldades em designar e descrever o papel de D. Ivana. Um
pouco desdenhosa, parece nao considerar as limitagdes de D. lvana em decorréncia
de seu quadro clinico e também ndo considerava que sua méde, apesar de interditada
judicialmente, era quem detinha a maior renda da casa, fato que a colocaria como

provedora. Entretanto, tendo o transtorno mental lhe confiscado seus direitos como
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cidada, por extensdo parece que também lhe foi confiscado o direito a um papel, a

uma qualificacéo.

(..) N&o tem nem jeito de descrever... méde ndo faz por merecer
descrever ela em alguma coisa. N&o sei em qual lado ela se encaixa
para eu descrever a pessoa dela. Ela é tdo parada com tudo... Nao
tem nem descricdo! Ela ndo gosta de nada!... S6 gosta de se vestir
bem e sair . As Unicas coisas que ela gosta é isso... Mais nada!
(F8/Q17 — Eliane).

Essa desqualificacdo em relacdo ao portador de transtorno mental tende,

segundo Rosa (2003), a uma forma de invalidacdo, em que o tempo, o ritmo e a

prépria singularidade do PTM passam a ser desconsideradas, fazendo que ele seja

rotulado negativamente, inclusive como preguicoso.

Mée era tipo de metidinha a rica... Gostava de se arrumar, nunca
gostou de fazer nada! Por isso que eu falo que ela é preguicosa (...)
Nunca gostou de mexer com esse negécio de casa ndo! Ela sempre
gostou de ser Patricinha (...) Nunca teve o papel de dona de casa!
Desde de que eu me conheco como gente ela nunca teve... (F8/Q17
— Eliane).

Ao falar das limitacGes de sua mée, Vanderley traz a cena a figura de seu pai

como um “co-cuidador” e amigo de sua mde, indicando, de forma sutil, a

modificacdo na relacéo do casal diante do adoecimento de ambos. Dormindo o0s pais

em quartos separados, a suite da casa, ampla e com varanda de frente para a rua,

passa a ser ocupada pelo filho, agora “chefe de familia”.

Minha mae ha uns trés meses atras ela tava recebendo comida na
cama. Mas... Ela ndo faz nada, praticamente nada quando ela ndo ta
bem (...) Geralmente era o pai que levava comida na cama... O pai
¢ a pessoa mais préxima, mais amigo, mais ligado a mae... Ele t4
muito presente na vida dela (F3/Q13 — Vanderley).

Creio que tem uns vinte e dois anos que pai e mde dormem em
cama separados... sdo bons amigos... (F3/Q13 — Vanderley).

Essa situacdo de cuidados entre os conjuges é complexa e varia, segundo a

literatura e a propria observacéo da autora desta pesquisa, conforme seja 0 homem ou

a mulher o PTM, como visto no grupo IV.

145



8.1.4. Grupo IV: conjuges cuidadores

Neste grupo estdo as familias F1 e F2, respectivamente as familias de Jodo e
de Sabrina, que ttm os cdnjuges como cuidadores. Analisando as modificagdes nas
relacdes da familia e as transformacBes nos papéis quando o portador era marido e
provedor, observou-se que houve ampliagcdo nas atribuigdes e responsabilidades da
esposa apos a ecloséo do transtorno mental. Entretanto, percebeu-se que para Sabrina
tal modificacdo se deu, segundo ela, de forma “normal”.

Sabrina demarcou a questdo da divisdo sexual do trabalho e das posi¢des
assumidas nos espacos privado e publico. Referindo-se ao periodo anterior ao da
eclosédo do transtorno mental do marido, sua fala retrata a diferenga e demarcagéo do
seu papel de dona de casa e do marido como chefe da casa e provedor. Indicou ainda
que, antes, o marido a traia e, por esse motivo, 0s proventos chegavam reduzidos em

casa.

Antes disso acontecer minha funcéo era ser dona da casa, deixar
tudo pronto, arrumadinho, pra ele.. Eu trabalhava s6 em casa. A
obrigacdo de casa era toda minha! S6 que agora ndo. Agora cada
um ajuda o outro (F2/Q19 — Sabrina).

Antes ele trabalhava com manutengdo na garagem central.
Ganhava bem sé que realmente ele ndo gastava tudo em casa. Ele
deixava o menorzinho pra dentro de casa. O maior ele gastava la
fora com namorada (F2/Q19 — Sabrina).

Em relagdo ao papel do marido, Sabrina afirmou que o via como chefe da
casa porque ele provia o sustento da familia e exercia certa centralidade na relagao de

autoridade e confianca que depositavam nele.

Ele tinha assim como o chefe da casa. Ele que bancava com as
coisas. Quando ele tava desempregado, ndo. Ai eu ajudava. Mas o
chefe mesmo era ele. A gente confiava nele. Tudo que a gente
precisava era ele (...) (F2/Q19 — Sabrina).

Ap0s o transtorno mental, uma série de modificacGes precisou ocorrer para
manter o funcionamento e provisdo da familia, acarretando um novo lugar para

Sabrina e para o0 marido. Ambos tinham seus papéis anteriores deslocados:

Agora ja mudou. A obrigagdo dele passou pra mim e a minha
obrigacdo, um pouco dela, passou pra ele. A gente trocou de lugar.
Eu vejo isso normal (F2/Q19 — Sabrina).
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Com essa “troca de lugares”, as tarefas também passam a ter novos
executores, e 0 espaco da rua, antes reservado ao marido, passa a ser ocupado por
Sabrina, que agora tem dupla jornada de trabalho. O marido, que antes quase nao
permanecia em casa, comeca agora a realizar as tarefas domésticas, antes executadas
por Sabrina. Entretanto, conforme Pinto (2002), essa mudanca nos pape€is e a
participacdo do homem nas atividades domésticas sao frequentemente reversiveis, ou
seja, ao voltar a condicdo de trabalhador, as tarefas que ele exercia em casa passam a

ser incorporadas, de novo e de forma “natural”, a mulher.

Ele arruma a casa, lava roupa, faz almoco e leva as criangas pra
escola. Eu trabalho fora, arrumo as minhas coisas e se tem algum
problema na rua, ou dele ou meu, eu resolvo também na parte da
manhd e quando eu estou em casa ai a gente faz junto pra poder
deixar ele descansar. Eu falo que essa é a folga dele. Mas tipo
assim, é meio a meio o servi¢go [doméstico]. O mais leve ele faz e a
faxina que é mais pesada eu faco (F2/Q19 — Sabrina).

Apesar do transtorno mental e da nova condi¢do do marido — ja que ele ndo
era mais o provedor da familia, desde que perdeu o emprego e ainda ndo conseguiu
receber nenhum beneficio previdenciario —, Sabrina ainda o via de forma positiva e

compreensiva.

Eu acho que ele ¢ uma pessoa legal, tem um pouquinho de
responsabilidade, Ele é alegre por fora (...) mas por dentro ele é
uma pessoa muito triste (F2/Q19 — Sabrina).

Apesar de ser a provedora da familia, Sabrina ndo se reconhecia nessa nova
posicdo e continuava atribuindo ao marido esse “status”. Nesse sentido, ndo ocorre
rompimento com a idéia do poder patriarcal e da seguranca atrelada a figura

masculina.

Ah, sei 14. Pra mim mesmo ele ainda continua sendo o chefe da
familia. Porque a gente confia nele, ele ajuda e ajuda bastante. Fora
manter casa e essas coisas, que também ndo é tdo constante, mas na
hora do aperto entre ele e as criancas a gente vai pro lado dele.
Porque ele é a rocha ainda. Assim na hora que a gente ta triste ou
precisa conversar com alguém, ai eu vou pro lado dele e a gente
conversa, ele me da forca. Tem 0s meninos também, eles se sentem
muito seguro do lado dele. Ele tem protegido. E pra nés é uma
protecdo. No fundo, de coracdo mesmo, a gente se sente protegido
por ele (F2/Q19 — Sabrina).
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Chamou a atencdo nas falas de Sabrina que, a0 mesmo tempo que reduzem as
dificuldades do marido ao dizer, por exemplo, que “a Unica coisa mesmo que ele ndo
da conta é trabalhar”, ou seja, “o resto ele da conta”, choca-se com sua colocagao ao
falar de seu papel de dona de casa, antes da eclosdo do transtorno mental do marido.
Ao dizer “ eu trabalhava s6 em casa”, ela diminui sua funcao, refletindo tanto a
invisibilidade quanto a pouca valorizacdo do trabalho doméstico ndo remunerado.

Mesmo sem querer evidenciar uma carga a mais de trabalho, perceberam-se
indicativos dessa sobrecarga em relacdo a essa cuidadora, quando relatou que “minha
obrigagdo, um pouco dela, passou pra ele (...) e faxina que é mais pesada eu fago”.

Em relacdo a familia F1, na qual a esposa era a portadora do transtorno
mental, percebeu-se que as novas funcdes e papéis assumidos por Jodo e Sueli
geraram mais dificuldades para o casal e para os filhos. Jodo, acostumado a ocupar
apenas o0 espaco publico de trabalho remunerado, dividia com sua esposa, de maneira
dicotdmica, as atribuicfes da casa, que eram por ela realizadas. Apos a crise, Sueli
foi aprovada em concurso publico, passando a ocupar também o papel de funcionaria
publica e co-provedora. Segundo Jodo, fora os periodos de crises, Sueli dava conta
de quase tudo, “quase 95%":

O que ela recebe ajuda a manter a casa... ela € uma pessoa
extremamente ... assim, ndo gasta a toa, é controlada...as vezes até
eu falo vamos comprar alguma coisa e ela fala — ndo, t& muito
caro! Entdo ela ajuda sim! (F1/Q20 — Jo&o).

Ao ser indagado sobre o que Sueli fazia antes da ecloséo do transtorno mental
e sobre qual era o papel que ele Ihe atribuia, ela da as seguintes respostas:

Antes ela ndo trabalhava fora, s6 em casa (...) (F1/Q20 — Jodo).

Minha visdo era dela assim mais parceira. Hoje ndo tenho mais
essa visdo, eu me sinto mais sozinho. Além de ter que cuidar dos
filhos ainda tenho o peso de cuidar dela. Principalmente doente,
alias em crise, porque como o doutor falou, essa doenca nédo existe
cura. Entdo ela vai ser sempre doente entdo, ai € que fica pesado,
porque a gente nao sabe quando é que vai ser a proxima... (F1/Q20
— Jodo).

O papel, eu acho que assim... o problema dela ja foi tdo penoso
para ela e para a gente que eu ndo [a] vejo como esposa. J& perdeu
um pouquinho. Igual eu ja falei para vocé é um sentimento de do
guase... (F1/Q20 - Jodo).
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Essa fala traz tanto a decepc¢do quanto a sobrecarga relativa ao cuidar dela e
dos filhos, indicando, talvez, que a parceria a que se referia fundava-se na
expectativa de que ele pudesse se ocupar do trabalho externo e do sustento da familia
enquanto ela se ocupasse do trabalho interno e doméstico, da casa, dos filhos. Porém,
essa expectativa caiu quando ela, em situacdo de crise, ndo conseguia realizar essas
atividades. Para Jodo o papel de esposa e mulher parecia se tornar nulo, importando

apenas a funcdo de boa mée para os filhos.

Ela sendo boa para as criancas para mim ja ta bom demais. Porque
é a minha preocupagdo maior (F1/Q20 — Jodo).

A expectativa da parceira e da esposa que ele imaginava se rompe com 0
transtorno mental desta, dando indicativos da crise conjugal que atravessam e de
quanto parecia ser forte para ele o papel de doente que ele imprimia a sua esposa. No
momento da aplicacdo dos questionarios ao responder sobre o tempo de casados, ele
respondeu: — “quatorze anos de casados e sete de pesadelo”, indicando o tempo que
convivia com o transtorno mental de Sueli. No caso dessa familia, percebeu-se que,
em momentos de crise, 0 marido assumia as tarefas, mas, em situacdo normal, Sueli

também se viu com jornada dupla de trabalho, pelo fato de trabalhar meio periodo.

Pela manha ela faz as atividades (...) ela é que faz porque ela
trabalha do meio dia até a tarde. Entdo € ela que faz... ela gosta,
procura manter tudo limpinho... Quando ela ta em crise, as vezes,
sou que faco: sexta-feira limpo a casa, lavo o banheiro, faco o
almoco. Aprendi a fazer de tudo obrigado, faco qualquer coisa... eu
aprendi assim por causa da necessidade, mesmo sem as vezes
poder... eu exijo muito de mim (F1/Q20 — Jodo).

Em relacdo aos filhos, em ambas as familias a autoridade se manteve com o
pai, independentemente de ele ser o portador do transtorno mental ou ndo. No caso
de Sueli, que tinha filhos adolescentes, a relacdo entre filhos e mée parecia também

ter sofrido abalos.

Eu j& percebi que eles ndo confiam muito nela mais ndo! Entdo
tudo quem resolve sou eu: ... colégio... Entdo, acaba que até eu
acabo fazendo uma forcinha a mais para resolver... para ndo ... para
ela ndo...Ja que ela toma conta da casa , trabalha fora... para ndo
ficar muita coisa para ela, para eu dividir com ela. Eu até prefiro
fazer, do que deixar muita coisa para ela.. Ai vai ficar mais pesado
para ela... Entdo eu ndo faco isso também porque ela ndo tem
condicdo de fazer, mas eu faco para mim poder dividir um
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pouquinho com ela e ndo deixar muito peso para ela (F1/Q20 -
Jodo).

Percebeu-se, como Rosa (2003), que quando a mulher, na condi¢do de mae-
esposa-dona de casa é a portadora do transtorno mental, a familia parece ser mais
afetada pois a mulher, de alguma forma, é o elo que organiza o grupo. Reflexo disso
é o transtorno que se causa aos filhos quando esse elo se fragiliza em funcdo da
doenga, fazendo que eles sejam os mais afetados ao perderem a referéncia esperada
da funcéo da mée.

Aprofundando um pouco mais nesse universo das familias que convivem e
cuidam de portadores de transtorno mental, passa-se, agora, a caracterizar as

organizac@es e dindmicas dessas familias para produzirem cuidados diarios.
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9. ESTRATEGIAS DE ORGANIZACAO E DINAMICAS DAS FAMILIAS
PARA PRODUCAO DE CUIDADOS COTIDIANOS

Neste capitulo, buscaram-se caracterizar as estratégias de organizacdo e
dindmicas das familias para producdo de cuidados cotidianos. Ao falar em
organizacGes e dinamicas, esta-se referindo as formas e estratégias que 0s grupos
familiares encontram para viver, conviver e prover as necessidades do préprio grupo,
sejam essas necessidades materiais, afetivas ou financeiras.

O universo empirico desta pesquisa estd focado nas familias de camadas
populares, em que as pessoas precisam vender sua forca de trabalho e, a0 mesmo
tempo, cuidar do PTM. Assim, com a eclosdo do transtorno, as organizagdes e
dindmicas precisam ser refeitas e, nesse momento, estratégias sdo introduzidas para
dinamizarem os cuidados domeésticos diarios. Essas novas organizacdes e dindmicas
ndo séo tarefas simples, por lidar-se diariamente com o adoecimento de um familiar,
sobretudo quando tal ocorréncia gera sintomas complexos, como € o caso de
neuroses graves e psicoses, que abalam, geram estresse e desestabilizam o grupo
familiar. Essa desestabilizacdo ocorre em razdo da instabilidade que muitos casos
psiquiatricos apresentam e da roupagem dos sintomas, como agressividade, falas
desconexas, insonia e risco de suicidio, entre outros; e fazem que as familias acabem
por vivenciar alteracfes na rotina doméstica e na forma como se organizam.

Varios fatores concorrem para essa provisao de cuidados domésticos ao PTM:
a necessidade ou ndo da presenca do cuidador; grau de interferéncia do PTM na

rotina da casa, normalmente associado ao comportamento mais agressivo ou calmo
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do PTM; tipo de cuidado diario, em razdo do grau de autonomia que PTM possui;
cuidados com a medicacdo; numero de pessoas que residem juntas e auxiliam 0s
cuidados; presenca do cuidador no mercado de trabalho em horéario parcial ou
integral; e forma que o préprio cuidador se reconhece nessa funcdo, entre outros.

Conforme j& apontado anteriormente, 0 ato de cuidar ndo € um ato natural,
assim como a disposicdo interna e as habilidades para essa tarefa também néo sao
naturais nem presentes em todas as pessoas. A doenca mental tanto quanto o cuidado
sdo construgdes historicas, e o cuidado na comunidade e na familia ainda estdo em
fase de “pds-parto”, demandando “cuidado” com todos os envolvidos no processo:
portadores, familiares, cuidadores, profissionais etc.

E importante ressaltar que se est trabalhando com PTM adultos. Cuidar de
adultos que demandam cuidados semelhantes aos dispensados as criancas, em fases
em que ainda ndo tém autonomia, é muito desgastante porque, ao contrario do que
normalmente acontece com as criangas, as fases passam, as criancas crescem e
muitos dos cuidados decrescem. O desgaste emocional por ndo se ter esse tipo de
horizonte faz que a provisdo de cuidados domésticos ndo cesse, apesar de poder se
transformar a medida que o tratamento vai evoluindo de forma satisfatoria.

Percebeu-se, como Rosa (2003), que, embora a provisdo de cuidados ao PTM
englobe varias atividades aparentemente semelhantes, elas se transformam de
diferentes formas, em face dos varios fatores que concorrem para a provisdo, tal
como exposto anteriormente.

Apresentam-se, agora, as estratégias de organizacdo e dindmicas das familias
para producdo de cuidados cotidianos. As analises foram divididas por tdpicos,

conforme mostrado nos topicos subsequentes.

9.1. Em Relacd@o a Necessidade da Presenca do Cuidador em Tempo Integral e
as Interferéncias na Rotina da Casa

A maioria das familias entrevistadas relatou ser sempre necessaria a presenca
de alguém no PTM. Algumas relataram que foi o proprio medico quem orientou esse

tipo de acompanhamento, como no caso de Marcela:

[o médico] falou pra ndo deixar ele sozinho, ficar sempre perto
dele, vigiar ele aonde que ele vai (F5/Q4 — Marcela).
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Em familias pequenas, como as de Jodo e Sabrina, em que mora o casal com
filhos criancas ou jovens, sem a possibilidade de a familia extensa assumir cuidados
com o PTM, a necessidade de alguém acompanhar o PTM, seja em casa, seja nas
idas ao CAPS, em razdo das alteracGes no comportamento, € freqlientemente vista
como uma dificuldade em virtude da falta de recursos humanos que cumpram essa
funcdo. Os dados das familias apontaram tanto para uma rede familiar frouxa quanto
para dificuldades que se criam em relacdo aos filhos e que também é geradora de

sobrecarga emocional, como aparece na fala de Jodo.

Igual esse menino aqui que € 0 mais novo, quando eu vou trabalhar
de manhd era so ele, ele é que ficava com ela. De manha era sé ele
e a tarde era a menina. E ai sobrecarrega eles porque eles sdo muito
novos para ficar com alguém assim.... Eu telefonava vérias vezes
por dia , pedia para ndo deixar o portdo aberto, porque ela saia
totalmente fora do normal. Entdo eu fazia algumas recomendacdes
no sentido de tomar conta mesmo (F1/Q20 — Jo&o).

Quando em crise, precisa [de companhia], mas infelizmente nédo
tem. Eu acho que a grande falha é essa ai. Falha da falta de unido
da familia, principalmente a dela (F1/Q20 — Jodo).

Ja Sabrina, que tinha os filhos muito pequenos, tentou se “ajeitar’” com a
impossibilidade de ter alguém para acompanhar o marido enquanto ela trabalhava e,

justificando-se, revelou que contava com uma espécie de supervisdo dos vizinhos.

(...) ele até fica sozinho a tarde. E também I4& fica com pessoas
olhando [os vizinhos]. Ele fica quietinho! Tipo assim, eu deixo -
ndo quer dizer que ele pode! - mas é porque ndo tem outro jeito.
Mas sempre fica alguém de olho. Qualquer coisa que acontece eles
correm la [na sua casa] (F2/Q19 — Sabrina).

Percebeu-se tambeém que, quando ha certo controle sob o comportamento do
PTM, € possivel diminuir o tempo da presenca com ele, tal como expresso logo
acima: — “Ele fica quietinho!”. Com esse tipo de colocacdo, que adjetiva o
comportamento no diminutivo, percebeu-se também certa infantilizacdo do PTM. Sr.
Saulo, além de indicar essa situacdo na sua fala, acrescentou que a sua presenca perto
do filho era possibilitada pela sua disponibilidade de tempo, ja que era aposentado,
demarcando a suposta dificuldade da falta de tempo enfrentada por cuidadores que
trabalhavam.
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N&o é necessario o dia todo ndo. Tem hora que ele fica bonzinho,
quieto. Quem fica mais com ele sou eu porque sou aposentado
(F4/Q001 — Sr. Saulo).

Em casos em que ndo havia esse controle sob o comportamento do PTM e
este ainda se mostrava agressivo, gerando medo e inseguranga nas pessoas ao seu
redor, percebeu-se que, além de servir aos cuidados, a presenca era necessaria para

vigia-los, a fim de garantir a seguranca deles proprios e dos demais.

Ele ndo d& conta de fazer as coisas dele sozinho... Precisa sempre
de ter alguém vigiando (F6/Q22 — Mércia).

A qualquer momento ele pode... O remédio pode ndo fazer efeito
mais... Igual ele matou o cachorro [do pai dele] ele pode tentar
matar alguém dentro de casa. A gente fica com medo mesmo...
Porque vai chegar uma hora que... Deus me livre e guarde!... que
0s remédios ndo vao ajudar mais porque ja vao ta acostumando
com o organismo dele... (F6/Q22 — Mércia).

Quanto as interferéncias na rotina da casa, a maioria dos cuidadores afirmou
que os PTM interferem muito, seja na limpeza e preparacdo de alimentos, no
descanso noturno ou no clima emocional da casa. Essas interferéncias geram medo,

intranquilidade e preocupacao.

(...) Tem hora, tem vezes, que ta varrendo uma casa, ela vem toma
a vassoura e comega a varrer, mas comega e larga também. Na hora
que t& lavando vasilha, ai comeca a lavar vasilha, mas larga
também. Na hora que ta fazendo comida ela vai e comeca a mexer
um pouco também e sai fora. Comeca, mais ndo da continuidade!
(F7/Q02 - D. Lucia).

A interferéncia também ocorre impedindo o repouso e o sono do cuidador e
da familia, evidenciando-se um descompasso temporal ao trocarem o dia pela noite e

a mudanca nos habitos da familia.

(...) Tem dia que ela ndo dorme de noite e ndo deixa a gente dormi
também ndo (...) (F7/Q02 — D. Lucia).

(...) quando t& em crise ndo é facil...ele fica dia e noite acordado
(F10/Q06 — Margareth).

No caso da familia de Mércia, a presenca de Geraldo, seu irmdo que tem o
transtorno, gera muita inseguranca a familia em funcdo de seu comportamento mais

agressivo. Situacdo semelhante ocorre também com D. Lucia.
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Quando ele ndo ta em casa fica bem melhor, fica mais seguro...
Fica mais confidvel... Quando ele ta no CAPS é bem melhor. Ai
quando ele chega j& da aquela sensacdo de medo, mas a gente vai
levando como pode... (F6/Q22 — Mércia).

Quando ela fica 14 [no CAPS] a gente fica tranqiilo (...) ela
estando pra la eu vou cuidar, as vezes arrumar uma alimentacao,
um jeito pra quando ela chegar esta tudo no jeito (F7/Q02 — D.
Ldcia).
Ficou muito evidente que o grau de interferéncia do PTM esta relacionado ao
tipo de comportamento que ele tem em fungdo do préprio transtorno. Assim, 0s
PTM com comportamentos “quietinhos e bonzinhos” s&o 0s que menos interferem e,

N&0 por acaso, Sdo 0s que mais apresentam tracos depressivos.

N&o [ele ndo interfere], ele fica mais deitado (F5/Q4 — Marcela).

Quase ndo interfere porque ele fica também muito pelos cantos, é
bonzinho (F10/Q06 — Margareth).

Observou-se também relacdo entre desempenho do papel e interferéncia na
rotina da casa. No caso do papel das mulheres, maes e donas de casa é naturalmente
esperado delas, os cuidados com a casa e esses cuidados incluem a decoracéo do lar.
Percebeu-se que, quando o PTM foge ao papel socialmente esperado, é como se ele
também perdesse o direito de exercer as funcdes inerentes aquele papel. Quando as
exerce, elas sdo vistas como “interferéncias”, como aconteceu com Vanderley ao

indicar as interferéncias da sua mae na rotina da casa.

[ela interfere] Nas decisdes de rearranjo dos moveis, decoracdo da
casa, interfere bem...chega a incomodar.Por exemplo, se tem
alguma coisa que ela goste...ela gosta muito de enfeite! Se a gente
tirar, ela ndo permite Ela gosta de bagunca, gosta de coisa
juntando, ela gosta de coisas velhas.. E da roga, né?[risos]
(F3/Q13 - Vanderley).

Tendo conhecido a respeito das necessidades da presenga de um cuidador e
das interferéncias geradas pelo PTM no universo doméstico, passa-se a discorrer
sobre a realidade que envolve a provisdo de cuidados diarios ao PTM no ambito

familiar.
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9.2. Os Cuidados Diarios

Rosa (2003), ao falar dos cuidados domésticos para com o PTM, localiza-o
vinculado a reproducéo social dos individuos, que se da no cotidiano, através de uma
série de atividades que se repetem diariamente, como cuidados com alimentacao,
higiene, protecdo, seguranca e tantas outras relacionadas e imbricadas ao trabalho
domestico.

Esses cuidados diérios sdo efetuados em razdo do nivel de autonomia e
independéncia que o PTM mantém. Sassaki apud Rosa (2003) avaliou que, nos PTM,
“a autonomia” refere-se ao dominio que eles possuem sob o espa¢o social e fisico
para preservarem sua dignidade. Ja a “independéncia” refere-se a possibilidade deles
em decidir por si mesmos sob as questdes que Ihes dizem respeito.

Ao contrério da deficiéncia fisica, em que a autonomia ou a independéncia
podem estar preservadas (por exemplo, uma pessoa paralitica pode depender de
alguém para auxilid-la a circular nos espagos, mas mantém autonomia para decidir se
quer circular por eles), nos casos de transtorno mental, normalmente ambos ficam
prejudicados, ampliando a necessidade de cuidados e, entre estes, de vigilancia.
Assim como na pesquisa de Rosa (2003), percebeu-se que a provisdo de cuidados
diérios se intensifica em periodos de crise pelas limitagdes psicomotoras que fazem
que eles demandem cuidados de ordem fisica e de higiene.

A fala de Jodo permite pequena mostra dessas limitacGes, tanto em relacéo a
autonomia quanto em relacdo a independéncia, que Sueli, sua esposa, vivenciou. Em
razdo de seu quadro clinico e da medicagdo, ela ndo conseguia se banhar e nem
escolher, por exemplo, quando seria o seu banho, porque a limitacéo das capacidades
cresce a ponto de o PTM, caso ndo receba cuidados, ficar dias sem ter realizada a sua

higiene.

S6 um pequeno detalhe que vai ilustrar isso é a respeito de banho.
Durante 3 meses tive que chegar e dar banho nela. Ela ndo tinha
condi¢do de ensaboar e tomar um banho...por causa do remédio...
Entdo travou tudo! Nao tinha jogo... Mais ou menos uns trés meses
ela ndo tinha condicdo de tomar banho!!! (F1/Q20 - Jodo).

D. Carmem também mostrou as limitagcGes impostas a Mariana e as demandas

em relacdo a higiene e a alimentacéo.
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Dava até 4gua e comida na boca. Dava tudo na boca dela. Tudo
que ela pedia eu dava! (...) Até o quarto més [ de duragdo da crise]
foi assim: tinha que dar banho, limpar no banheiro, botar comida
na boca, agua...Era assim! (...) (F9/Q03 — D. Carmem).

Em periodos de estabilizacdo do quadro e fora das crises, percebeu-se que 0s
cuidados e a preocupacdo com a higiene corporal dos PTM apareceram na grande
maioria das falas dos cuidadores. Com certa dose de incomodo e frustracéo pela falta
de asseio do familiar, eles indicaram tanto a dificuldade em realizar esse tipo de
cuidado quanto a impressdo — errbnea e passivel de orientacdo — que tém de que eles

ndo se banham apenas por ndo gostar.

Ele ndo gosta muito de higiene ndo, ndo gosta de tomar banho, ndo
gosta de escovar dente, ndo gosta de fazer barba e quando faz ele
briga! (F6/Q22 — Mércia).

(...) a gente peleja com ela pra deixar cortar uma unha, e pra cortar
tem que pegar a forca. Ndo deixa a gente da um banho nela, passar
um xampu direito na cabecga dela. Ela ndo deixal A gente quer
arrumar ela, mas ndo tem condicdo de arrumar ela. Isso que é o
problema mais dificil. Os préprios de casa ndo conseguem cuidar
da pessoa (F7/Q02 — D. Lucia).

Além do exposto, ressalta-se que, por se tratar de familias de camada popular,
nem sempre 0 banho é tomado com a utilizacdo do chuveiro convencional, fato que

amplia o trabalho do cuidador.

(...) Para banho tinha que mandar tomar banho, e 14 em casa banho
é no balde. Ai eu que pegava e colocava agua pra ele, esquentava
(F5/Q4 — Marcela).

Os cuidados relacionados a higiene muitas vezes expbem o PTM na sua
intimidade, pois a desconfianca com a falta de higiene é tanta que passa a ndo haver
privacidade para o PTM nem durante o seu banho. Muitas vezes, a higiene so €

conseguida através de uma imposicao e controle pelo familiar.

(...) Banho ela toma um dia sim um dia ndo... Tem dia que eu fico
na porta do banheiro, fecho a porta e fico esperando ela tomar
banho. Tem vez que ela liga o chuveiro e fica encostadinha do lado
da porta. Subo no banco e olho pela janela ai ela ta Ia
encostadinha... ai eu falo “mde é pra tomar banho!” ai eu abro a
porta e fico vendo ela tomar banho de porta aberta. Ai ela toma.
Agora ela ta tomando porque eu to obrigando a tomar (F8/Q17 —
Eliane).
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Banho ele ndo gosta e quando ndo toma, fica uns trés dias sem
tomar, ai eu falo! (F2/Q19 — Sabrina).

Banho tem que obrigar... ndo gosta (F4/Q001 — Sr. Saulo).

Outro tipo de cuidado diario e fonte de preocupacdo para os cuidadores é o
relativo a medicacdo. J& que ndo existe a cura, resta pelo menos o controle dos
sintomas e tal controle repousa na medicagdo. Como a maioria dos PTM ndo tem

controle sob a medicacgéo, os cuidadores assumem esse cuidado.

Medicacdo é eu que faco, porque por conta da cabeca dela ndo da
pra ela toma o remédio sozinha (F7/Q02 — D. Ldcia).

Apenas um cuidador relatou que o PTM cuida da sua propria medicacao,
indicando certa autonomia e autocuidado: “Medicacdo ndo precisa, ele se cuida (...)”
(F 2/Q 19 - Sabrina). A medicacdo que eles utilizam é, em sua maioria, entregue
pelo CAPS e ndo vem acompanhada de uma bula. Esse fato fica demarcado na fala
de Mércia (F6/Q22) quando indagada se conhecia os efeitos colaterais da medicacéo
de Geraldo: “Nao porque eles ndo ddo a bula do remédio (F6/Q22 — Mércia)”. Sua
fala sugere também que essa lacuna ndo é suprida por orientacdo técnica feita pela
equipe. Parece que o despreparo e a falta de informacgdes a respeito da medicacéo
favorecem para que a “hora do remédio” seja complexa, no sentido de envolver
algumas artimanhas, por parte do cuidador, para que o PTM faca a ingestdo da
medicacdo. Assim, para driblar a recusa algumas estratégias sdo implementadas,
como:

- Esconder a medicacdo em meio a comida ou bebida.

Remédio era um problema — tinha que esconder para ele tomar,
assim no suco, na comida, sendo ele tomava de jeito nenhum (...)
(F4/Q001 — Sr. Saulo).

- Controlar e vigiar o momento da ingestao do remédio.

Remédio tem que botar na boca dele e mesmo assim ele cospe se
ndo vigiar (F4/Q001 — Sr. Saulo).

(...) pego um copo de leite ou &gua e coloco na boca dela. Dou o
remédio para ela. Se tiver em crise aguda ndo aceita, cospe, joga no
leite e ai na hora que vou jogar o resto do leite na pia eu vejo o
comprimido dentro do copo. Tem que tomar muito cuidado!
Infelizmente isso ja ndo acontece muito porque eu ja tenho
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experiéncia...infelizmente! E ela ndo me engana mais... (F1/Q20 —
Jodo).

Além da recusa do PTM, ha casos em que o préprio cuidador se recusa a dar a
medicacdo por avaliar que o familiar ndo estd em condigdo de ingeri-lo ou porque o
proprio cuidador ndo se sente habilitado a ministra-la. Na amostra deste estudo, 0 uso
de alcool pelo PTM e a falta de alfabetizagdo do cuidador ilustram essa situacao,

mostrando a importancia de o cuidador estar habilitado para cuidar.

(...) Medicacéo quando eu sinto que ela bebeu, ndo dou! Eles s&o
muito mentirosos [a mde mente que ndo bebeu, mas ela percebe]
(...), mas eu que dou os remédios todo dia as 20 h da noite
(F8/Q17 — Eliane).

A irma dela é que d& a medicacdo para ela, até hoje, porque eu néo
sei ler, podia dar a medicacdo errada e era pior (...) (F9/Q03 — D.
Carmem).

Ambas as situagdes dizem respeito as habilidades do cuidador: no primeiro
caso, indica o desenvolvimento de uma habilidade que possibilita a identificacdo do
uso de alcool pela mde e no segundo caso, a ndo-habilidade pela condi¢do de
analfabetismo em que se encontra o cuidador. Ambas apontaram que prover o
cuidado envolve certo traquejo e indicam, inclusive, a necessidade de o servico
identificar as limitagcdes dos cuidadores e orienta-los.

Assim como Rosa (2003) analisou em sua pesquisa, percebeu-se que a recusa
a medicacdo parece ser uma das poucas possibilidades que os PTM dispdem para
manifestar a infima liberdade que possuem. Apesar de beneficiar por controlar os
sintomas, a medicacdo limita também a expressdo e locomocdo de alguns pacientes.
Por esses e outros motivos, alguns recusam a medicacdo ou, entdo, sO aceitam-na

com uma pessoa especifica.

Medicacdo (...), é por conta dela, ela que cuida (...). Ndo tenho
controle, ndo... (F3/Q13 — Vanderley).

(...) Medicacéo eu que dava, com a minha mée ele ndo aceitava
ndo, mas comigo ele tomava (F5/Q4 — Marcela).

... € ndo adianta, ele em crise ndo aceita mae de jeito nenhum... s
eu! (F10/Q06 — Margareth).

A medicacdo entregue pelo CAPS ndo vem acompanhada de bula, fato

inclusive demarcado por Mércia (F6; Q22) quando indagada, no questionario, se
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conhecia os efeitos colaterais da medicacdo de Geraldo — “ndo, porque eles ndo dao a
bula do remédio”.

Quanto aos cuidados diarios com a alimentacgdo, percebeu-se que eles sdo um
pouco mais amplos na realidade do cotidiano de cada um dos PTM. Vérias questes
interferem para essa maior amplitude, como:

- Presenca de cismas e crencas relacionadas a alimentacéo.

Agora ela aceita que qualquer pessoa faca o almogo. Antigamente
ela ndo aceitava ndo. Antigamente se alguém de fora tivesse no
fogdo fazendo comida ela ndo comia. Tinha que ser as irmas.
Agora essa chatice acabou (F7/Q02 — D. Lucia).

- Preocupacao com a falta de constancia na alimentagéo.

(...) Comer ele come bem, mas tem semana que ele ndo da despesa
nenhuma...fica trés ou quatro dias sem comer quase nada (F4/Q001
— Sr. Saulo).

- Necessidade de acompanhamento e limpeza do local onde € realizada a

alimentacéo.

(...) Comida, eu punha ele na cadeira e ele entornava tudo no chéo.
Ele tinha que sentar na cadeira porque ele ndo tava aglientando
segurar o prato ndo, ele deixava cair. N&o tinha que dar comida na
boca dele, ele sabia, s6 que entornava tudo! (F5/Q4 — Marcela).

(...) Come sozinha: na hora de comer ela vai l& pro quarto, come
um pouquinho, se ela agradar! Se ela ndo agradar, ela tampa o
prato e joga fora tudo (F7/Q02 — D. Lucia).

- Falta de tempo para o preparo da alimentagéo.

Quando t&4 em crise normalmente eu compro almogo em marmitex,
porque ela ndo tem condigdo de fazer nada e eu trabalho, as
criancas saindo e chegando para aula... Jantar eu faco, um lanche...
(F1/Q20 - Jo&o).

Por estar trabalhando com familias de camadas populares, a preocupacdo com
a alimentacdo apareceu, inclusive, relacionado ao fato de “ndo ter o que comer”.
Meércia expressou essa preocupacdo pela “alimentacdo fraca” do irmdo em funcéo

dos “remédios fortes” que ele tomava e temia pela fraqueza dele. O CAPS aparece na
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sua fala, indicando a importancia de o servico disponibiliza-los, tal como a

alimentacéo.

Tem que alimentar na hora certa, alimentacdo durante a semana ele
faz no CAPS(..)Fim de semana a gente consegue dar alimentagéo
pra ele, do jeito que a gente pode, por exemplo, com o feijéo... Se o
remédio for forte ele tem que comer alguma coisa com feijdo...
Mas n&o tem como segurar um legume, uma verdura nem nada! E
os remedios dele, sei 14, arroz e feijdo ndo ajuda a combater...
talvez ele fique fraco, talvez ele fique... Por conta do remédio!
(F6/Q22 — Mércia).

Os cuidados com o0 PTM se estendem aos cuidados com o vestuario: com as
limitacGes impostas pelo transtorno e pela propria medicacdo, o ato de trocar de

roupas fica prejudicado, o que traz, para muitos, ampliacdo do trabalho da familia.

Para comer ela d& conta de comer sozinha, para vestir ndo! O
remédio trava a pessoa. Sé sobra para mim! (F1/Q20 — Jodo).

(...) Trocar roupa ela faz sem parar! Tira uma do guarda-roupa, tira,
vai jogando no chdo. Ela pega e joga tudo pela janela pro lado de
fora. Ai a irma dela pega, alveja aquelas roupas dela bem
alvejadinhas, lava tudo bem lavadinho (...) (F7/Q02 — D. Ldcia).

(...) tem que cuidar de tudo: arrumar armario dele, levar para cortar
cabelo... (F10/Q06 — Margareth).

Em meio a tantos cuidados, como conciliar o tempo para outras esferas da
vida e necessidades do proprio cuidador? No proximo subitem, essa questdo é
analisada.

9.3. Tempo para Trabalho Remunerado e para o Cuidado Gratuito: tentativas

de conciliagcdo

Todas essas formas de cuidados demandam tempo por parte dos cuidadores,
gue consomem algumas horas por dia do seu préprio tempo para prover os cuidados
ao PTM. Entretanto, esse tempo gasto ndo é contabilizado pelo Estado e, conforme
indicou Vasconcelos apud Rosa (2003), o tempo dedicado para produzir cuidados
compromete o tempo para produzir renda, representando um custo financeiro e
invisivel. No caso dos cuidadores, tanto em idade produtiva quanto ndo-produtiva
percebeu-se que o tempo gasto influencia também a sobrecarga sentida, como
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mostrado mais adiante. Entre os cuidadores aposentados ou pensionistas, essa

situacdo € amenizada pela renda e pelo tempo mais disponivel.

Fazendo uma média, da alto, sempre deu tempo da gente
conversar, eu sempre conversei muito com ela. Quando ela tava em
crise eu ia la4 e conversava, mesmo ela ndo me escutando, eu
falava. Agora, tirando esses aconselhamentos, tem a parte dos
remédios: eu tenho que ter tempo pra pegar receitas, comprar 0s
remédios, alimentagdo também... E eu vigio ela um pouquinho
ainda [ri] (F3/Q13 — Vanderley).

Se eu considerar as horas que eu fico fazendo alguma coisa que
normalmente é ela que faz.... pelo menos umas trés horas por dia....
vou lavar vasilha, vou arrumar uma janta, lavo roupa.... Ja lavei
roupa um monte de vezes, até 11 horas da noite. Eu tenho que
estudar, eu fago faculdade virtual, EAD, e as vezes ndo tenho
tempo de estudar, tenho prova e vou mal na prova porque nao
tive tempo de estudar. J& t6 morto de cansago... Para quem ja
levantou as 5 e meia ja ndo agliento mais estudar. No minimo 3
horas por dia, tranquilo. E as criangas também que eu procuro um
monte de coisas...ajudar a fazer dever, estudar porque como eu
disse eu tento ficar bem atento as criangas (F1/Q20 — Jo&o).

Umas 5 ou 6 horas por dia.... até mais porgue ele fica junto[dela] o
tempo todo (F10/Q06 — Margareth).

O dia todo (F7/Q02 - D. Lucia).

Posto que a maioria dos cuidadores que compdem a amostra deste trabalho
exercia alguma atividade laboral, percebeu-se que sdo engendradas algumas
organizac0es, estratégias e dindmicas para produzirem os cuidados aos familiares. As
mulheres cuidadoras com vinculo empregaticio, por exemplo, passam a trabalhar em

horérios alternativos ao convencional.

(...) Eu tive que diminuir meu horario, trabalhar mesmo meio dia.
Meio dia e meia eu chego aqui pra trabalhar. Ai eu saio, por volta
de sete e meia... sete horas (F2/Q19 — Sabrina).

Eu mudei meu dia de servico e Rosa também mudou o dela . Mée
fica trés dias no CAPS:3%, 4% e 6° Aina 3% 4° e 6 sou eu que
trabalho e nos outros dias sdo Rosa. Ai 2% e 5% eu t 6 com ela em
casa (F8/Q17 — Eliane).

Essa estratégia de trabalho e cuidados foi encontrada por Eliane, que
“negociou” com o CAPS a permanéncia da mée nesses dias. Segundo seu relato,
durante a aplicacdo do questionario a mée ja podia ter alta, mas o seu trabalho de

faxineira ficaria comprometido.
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(...) ja podia ter alta, mas ai ndo tem como eu trabalhar. Conversei
com a psicéloga e com a assistente social e elas deixaram ela ficar.
S6 com o dinheiro da mée ndo da...tenho que trabalhar, mas ela ndo
pode ficar sozinha (F8/Q17 — Eliane).

Com Margareth, a partir do momento que as necessidades relacionadas aos
cuidados a serem dispensados com o PTM se impuseram, ela ndo péde mais manter o
seu trabalho fora de casa, retornando, posteriormente, ao mercado de trabalho. Ja
com Marcela, ela ndo poderia comecar um trabalho novo por solicitagdo do irmao
PTM.

(...) ai eu larguei meu emprego e vim para cd. Nao tinha jeito!!!
(F10/Q06 — Margareth).

(...) deixei de vir trabalhar, d& primeira vez que a patroa me
chamou. Ele pediu pra mim néo vir, ndo. Falou pra eu nédo vir
trabalhar porque mae dava um jeito de arrumar alguma coisa. Ai eu
atendi! (F5/Q04 — Marcela).

Com Mércia, apesar de ela também ter horério alternativo, observou-se que
tal horario ndo se vincula diretamente aos cuidados com o irm&o, como nos casos
anteriores, mas sim por questfes do préprio trabalho que faz com que tenha a quarta-
feira como dia livre: “(...), eu trabalhava todos os dias, s6 quarta-feira e sabado que
ndo” (F6/Q22 — Mércia).

Tanto em relacdo aos papéis sexuais e as relacdes de género, pode-se observar
que, quando a mulher é a principal cuidadora, ela freqlientemente abdica mais do seu
trabalho e das suas obrigacdes e necessidades pessoais que o homem. Tanto que
situacdo diferente foi observada no caso dos dois cuidadores homens, em idade
produtiva. Nesses casos, ndo foi relatado troca de horarios nem reducdo de carga
horéaria da parte deles. Jodo demonstrou em sua fala certa aflicdo por essa rigidez de
horarios em seu trabalho e temia por suas saidas emergenciais para socorrer a esposa.
Muito responsavel, parece que Jodo se via dividido quando suas responsabilidades no
ambito pablico coincidiam com as do ambito domeéstico, fora o incobmodo de ter que
compartilhar com outras pessoas ligadas ao espaco publico do seu trabalho, questfes

relativas ao estado de salde de sua esposa.

Quanto ao problema dela compromete um pouco meu emprego
porque eu ndo sou funcionério publico, eu sou funcionario da
Fundacdo...eu corro alguns riscos de ser até demitido porque ja
precisei largar tudo para ir & em casa, porque ela tava muito
agitada, quebrando tudo. Largava tudo! E a minha fungdo 14 é de
supervisor de producdo: eu tenho 25 pessoas que trabalham sob o
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meu comando... Entdo eu tenho que ta la sempre! Eu ndo posso sair
e depois eu continuar meu servico...Eu tenho que ta 14 sempre!
Quando eu preciso sair -.eu fazia até errado! - eu saia escondido,
s6 falava com meu colega —* oh, t6 indo la em casa e volto ja!” Eu
nem falava com o chefe. Eu j& falava tantas vezes que eu ficava
com vergonha de falar. Eu procuro néo falar sobre isso... Mas eles,
as vezes, ouvem alguém telefonando para mim e ouve eu falando
sobre o assunto - porque eu ndo escondo também ndo! Ai acaba
sabendo, .mas as pessoas entendem, ninguém assim .... Mesmo a
chefia sabe também e espero que entenda, que eu ndo seja punido
até com uma demissdo por causa disso. Mas acabo correndo esse
risco! Acaba tendo alguma interferéncia porque quando ela tem
crise ela vai ao médico toda semana e sou eu que acompanho. Saio
de carro, vou até 14 pego ela, chego no médico, tem umas 20
pessoas para atender, tem que ficar esperando... (F1/Q20 — Jodo).

Ja para Vanderley, estudante bolsista de mestrado, era possivel certa
flexibilizacdo de horérios, pois parte de suas atividades se dava em casa, coincidindo
0 espaco da responsabilidade publica com o da responsabilidade doméstica. Para
conciliarem horarios de trabalho ou de outros afazeres, os cuidadores ainda langavam
méo de algumas estratégias para a manutencao da provisao de cuidados, como:

- N&o paravam suas atividades, mas recorriam a rede de apoio familiar:

(...) j& aconteceu deu sair muito correndo [de casa para o trabalho]
e esquecer de dar o remédio... Ai eu ligo para minha mée ou minha
irma e peco para vir aqui e dar o remédio. Quando ela ta em crise a
gente ndo pode falhar de jeito nenhum sendo complica ainda mais.
Mas dificilmente eu esqueco (F1/Q20 — Jodo).

- Ndo paravam e mantinham sua rotina:

(...) N@o tenho que sair pra rua preocupado com eles, que tem que
ligar ou voltar. Apesar de que agora tenho uma preocupacao em
relacdo ao almogo dele e da mde também, por causa de
dieta(...).N&o vou deixar de viver minha vida, sou independente.Eu
ndo tenho rotina. De um tempo, a gente ta até conseguindo ter
direitinho (...). Fica ao Deus daré — se eles ndo fazem —com relagdo
a limpeza, aos remédios deles...Na época que eu tinha que viajar ou
tinha que fazer alguma coisa fora, ndo parava por conta disso, néo
(...). Nunca teve isso de “ndo tem almogo vou comer mais tarde”.
Antes da UFV ja teve um semestre que comiam de marmita e eu na
rua (F3/Q13 — Vanderley).

- Interferiam na rotina de outros para auxiliar a provisao de cuidados:

(...) igual o coitado do Aderval, do Jodo [filhos que moram em
Vicosa]... eles tdo la trabalhando, ai a gente liga pra eles la no
servico deles e eles vem, quer dizer, eu tenho que mudar o horério
do servico deles pra poder atender ela (F7/Q02 — D. Lucia).
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Dando continuidade a caracterizacdo das estratégias de organizacdo e das
dindmicas das familias para produzirem os cuidados domésticos ao PTM, passa-se a
caracteriza-las no proximo item, quanto aos horarios noturnos e fins de semana, por
serem os dias e horarios de ndo funcionamento do CAPS.

9.4. A Provisdo de Cuidados aos Finais de Semana e a Noite: algumas
organizacdes e dindmicas das Familias e dos Cuidadores

Ha um dito popular que diz que “tudo tem seu tempo” e, seguindo essa
I6gica, qual serd o tempo dessas familias para trabalhar e descansar, para cuidar e ser
cuidado, para estar sO e estar junto? Atraves das falas dos respondentes, foi possivel
identificar algumas dindmicas adotadas pelos cuidadores a partir da eclosdo do
transtorno mental.

Percebeu-se que os cuidadores conjuges passaram a sair mais junto com a
familia. Os motivos que os levam a tal conduta sdo diferentes. Na fala de Jodo, ele
deixou transparecer um receio de desagregacdo de sua familia, como se o transtorno
mental de sua esposa tivesse inundado suas vidas e, nessa inundacgéo, ele temesse que

sua familia escoasse por agua abaixo. Para manté-la unida, eles saiam juntos:

Quanto ao lazer eu procuro fazer tudo com ela... Vamos, as vezes,
para piscina, vamos nds quatro, procuro sair s6 n6s quatro, ir para
uma festa... Procuro da gente ficar mais junto até para gente tentar
assim ... O problema é tdo grande que, igual eu falei para vocé
assim, € mesma coisa que jogar um balde de agua e esparramar
assim ...entdo eu vou juntar agora...eu vejo assim: minha intencao é
essa, manter a familia junto, os quatro! N&o sei até que ponto que
eu td certo ndo! (F1/Q20 - Jodo).

Ja para Sabrina o fato de a familia sair junto foi um “ganho que” sobreveio ao
transtorno mental do marido. Antes, eles ndo saiam juntos, e Xavier tinha, inclusive,
uma amante. Sem estarem habituados a essa convivéncia, 0 “sair juntos”, que antes
era estratégico, atualmente passou a ndo ser mais:

A gente passou a sair mais, bem mais e juntos... n6s quatro! No
comeco ele ndo poderia sair sozinho e eu ndo poderia sair de casa
deixando ele sozinho. Ai quando eu ou 0s meninos queria sair a
gente levava ele. No comeco foi um pouco dificil ele acompanhar
porque ele ndo tinha esse costume. Mas agora, ta legal e ele vai
numa boa. As vezes ele até convida a gente pra sair! (F2/Q10 —
Sabrina).
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Sair junto como opcdo de lazer € uma alternativa para Margareth, pois o
irmdo ndo ficava sozinho. Com o apoio do namorado, eles usufruiam de algumas
saidas, apesar de ficarem mais dentro de casa nos finais-de-semana. Conforme sua
fala: “(...) Ainda bem que meu namorado leva eu e meu irméo para sair. Ele ajudou demais,
até hoje ajuda” (F10/Q06 — Margareth).

Outras familias (F6, F7 e F10) preferiam ficar em casa a sair nos finais-de-
semana. No caso de D. Lucia, apesar de a familia ter possibilidades e manifestar
vontade de sair, 0 comportamento de Elisa os impedia. Entre ndo ter sossego em casa
e ndo ter sossego na “rua”, a familia preferia ficar em casa, onde mantinha certo

controle.

A gente fica sé em casa, diretamente, porque ndo pode sair. Se a
gente sai ndo tem sossego. Igual eu fui na casa do meu menino, fui
chegando 14 e ela danou pra vim embora. Ai nds saimos de 14 e
fomos pra casa da familia minha, ai ela chego |4, comeu um cado e
foi dormir. Ai ela dormiu um cado, levantou e nés fomos la pra
casa duma amiga minha. Ai chegou I4, ela ndo da sossego nao.
Deita um cadinho, levanta e quer vim embora, quer sair. N&o
adianta a gente sair ndo, porque ndo tem sossego! (F7/Q02 — D.
Ldcia).

Nas falas das trés familias a sequir (F8, F6 e F5), percebeu-se que, apesar de
o grupo familiar ficar junto a noite e nos finais-de-semana, as cuidadoras, mulheres e
solteiras, criavam estratégias para sairem e se divertirem, demarcando um tempo sé
para elas. Tal situacdo pode, inclusive, ser favoravel e salutar por aliviar possiveis

sobrecargas sentidas pelas cuidadoras. Eis os relatos dessas cuidadoras:

Agora a gente faz mais atividade dentro de casa. A mde adora
dancar forr6, a gente pde um DVD de forré aqui e ela fica
dancando sozinha. (F8/Q17 — Eliane)/Fim de semana eu saio, mas
é no domingo que eu vou no baile na Cabana e a Rosa vai aos
sébados (F8/Q17 — Eliane).

Fica todo mundo dentro de casa. Quando ta todo mundo dentro de
casa a gente tenta conversar com ele, s6 que ele ndo tem muita
nogao pra conversar ndo (...) (F6/Q22 — Mércia)/Fim de semana ele
fica em casa, ele e mée, porque nem todo fim de semana eu t6 em
casa, eu costumo sair, ir pra casa dos amigos pra distrair um pouco
(F6/Q22 — Mércia).

De dia eu ficava com ele, tinha dia que eu queria sair um pouco ai
minha mae ficava com ele e final de semana minha mée ficava com
ele. Eu falava para mde —“ ndo sai de casa que eu vou sair!”
(F5/Q04 — Marcela).
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9.5. A Provisdo de Cuidados e as Alteragdes na Forma de Viver do Cuidador

Analisando as organizacges e dindmicas criadas pelos cuidadores, percebeu-
se que aconteceram mudancas e alteragdes nas vidas das familias e dos cuidadores.
Entretanto, cada um que queira graduar a intensidade das alteracGes vividas pelos
cuidadores e suas familias, o faria pelo seu ponto de vista: social, intelectual, de
género, politico, religioso, enfim, pela sua condicdo e pelo alcance de seu ponto de
vista. Pelo ponto de vista dos proprios cuidadores, alguns fragmentos que ilustram a
intensidade das mudancas identificadas por eles, segundo a intensidade que
indicaram alteracdes.

Apenas trés cuidadores disseram néo ter percebido mudangas em sua forma
de viver. Entretanto, as mudancas sdo perceptiveis e detectaveis no decorrer de suas
falas ao longo da entrevista. Na propria resposta destacada a seguir, tém-se alguns
desses indicios de mudancas. Respectivamente e, como exemplo, destacam-se alguns
fragmentos desses relatos, como na ordem que se apresentam: ligar para o psiquiatra
para ver se pode viajar com a neta; fechar mais a familia (evitando alguns contatos
familiares) e ir ao baile no domingo (porque aos sabados a noite é ela quem fica com
a mae). Pode-se pensar que o fato de referirem ndo ter havido mudancas pode estar
também associado ao fato de ndo quererem assumir que o outro altera sua vida,

constatacdao que pode gerar sentimentos ambivalentes, como amor, raiva e culpa.

N&o teve nada. Passeio eu carrego ela, onde vou carrego ela
comigo. Converso com Dr. Carlos para ver se ela pode ir, se posso
levar quando a gente viaja... e vou! (F9/Q03 — D. Carmem).

Acho que ndo houve mudanga ndo... s6 de eu procurar a fechar um
pouquinho [a familia]... justamente em repudio a ndo participacdo
da familia dela.. Eu tenho fechado — ndo proibindo ela de nao
fazer nada- ndo proibo ela de ir em lugar nenhum, até porque eu
ndo tenho esse direito, mas conversando eu procuro, sem falar
diretamente, eu procuro desviar um pouquinho esse caminho
(F1/Q20 - Jodo).

N&o, ndo alterou nada ndo! Porque eu ndo arrumei namorado
ainda. Acho que quando eu arrumar um namorado vai melhorar
mais porque ai eu vou deixar de ir ao baile no domingo, poder
fazer um churrasquinho aqui em casa mesmo, sabe? Vou evitar
sair, vou ficar mais em casa (F8/Q17 — Eliane).

A maioria dos cuidadores, seis do grupo de 10, indicou que sua vida passou

ou passava ainda por alteracdes:
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Nossa! Mudou muito. Se ndo fosse ele eu tava morando fora
porgue na eépoca que ele passou mal eu tava trabalhando em Juiz de
Fora e em Ponte Nova, olhando idoso, como acompanhante. la
para S&o Paulo, ia ganhar bem mesmo! N&o fui por causa dele!
(F10/Q06 — Margareth).

D. Ldcia indicou que deixava de fazer coisas e que secundarizava sua prépria
salde pela preocupacéo e cuidados com a filha. A preocupagdo, como uma forma de
alteracdo nos modos de a familia viver, aparece também na fala do Sr. Saulo.
Observou-se que ambos sdo pais dos PTM, idosos e aposentados, vivendo uma fase
de preocupagdo quando a expectativa era de uma fase despreocupada e mais

tranquila.

Muita coisa que a gente quer fazer a gente deixa mesmo. Por
exemplo, a gente quer fazer alguma coisa, as vezes eu tenho
alguma coisa que eu preciso fazer ou entdo eu preciso sair e
caminhar igual o médico manda, mas eu penso “ela ndo almogou”
ou “t4 precisando de alguma coisa” e ndo fago (F7/Q02 — D.
Lacia).

Alterou na organizacdo que agora todo mundo vive preocupado...
até os filhos que moram fora (F4/Q01 — Sr. Saulo).

Sabrina relatou que as alteracGes foram positivas e que sua forma de viver
melhorou apds a eclosdo do transtorno mental do marido e que ela poderia rever seus
valores e suas concepcdes. Ao se ver mulher, com forca de trabalho para manter sua
familia e rompendo com antigas representacdes de género, Sabrina se

metamorfoseava e de “lagarta passava a borboleta”:

Melhorou. Porque nisso tudo que aconteceu eu peguei mais
responsabilidade, passei a pensar mais em mim, nos meus filhos e
no futuro. E agora eu sinto que ele precisa de mim, porque antes eu
achava que eu precisava dele. Foi triste mas em parte é bom
também porque no fundo deu pra eu ver que eu tenho
responsabilidade. Antes pensava que o homem é que tinha que
trabalhar e ndo a mulher. Que a mulher tinha que trabalhar e
ajudar, mas ndo tendo que trabalhar pra manter os filhos. Agora eu
sei que ndo é assim. Quando o marido trabalha a gente fica em
casa, mas quando o marido precisa a gente tem que sai pra
trabalhar. Fazer o que ele fazia antes (F2/Q19 — Sabrina).

O Unico cuidador que sentiu que houve mudancas em sua vida, mas ndo
ofereceu uma fala para exemplifica-la, foi Vanderley. Com isso, ele exprime que

algumas mudancas sdo sentidas e nem sempre nomeadas, dificultando até a
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identificacdo delas, fato que se julga ter acontecido com todas as familias que

compdem a amostra desta pesquisa.

Acho que mudou alguma coisa sim, mas eu nao sei te dizer, te dar
um exemplo (F3/Q13 — Vanderley).

Ao falarem das mudancgas que j& ocorreram, alguns cuidadores trouxeram
contetdos indicativos em relacdo a seus projetos futuros, como mostrado no préximo

item.

9.6. A Provisao de Cuidados e os Projetos Futuros dos Cuidadores

Quatro cuidadores se referiram a projetos futuros, os demais néo
mencionaram. Acredita-se que essa lacuna em relacdo aos depoimentos sobre
projetos futuros talvez se deva as dificuldades que sentem em implementé-los e a
falta de expectativas na concretizacdo desses projetos. Conforme indicado no quadro
11, dois dos cuidadores sdo progenitores de PTM, ja idosos e aposentados. Os outros
dois — um filho e o outro conjuge do PTM — s&o homens, tém filhos jovens e estdo

em idade produtiva.

Quadro 11 — Interferéncia dos PTM nos projetos de vida do cuidador, segundo estes

ultimos
Familias Situacgéo do Projeto Posi¢édo do Cuidador Posi¢do do PTM
F3 Incluidos no projeto | Filho jovem, mestrando, | Mae

pessoal, interferem, projeto| pai solteiro
anda meio confuso

F4 Impede de fazer o que quer | Pai idoso e aposentado Filho
F7 Sonho foi por d4gua abaixo | Mde idosa e aposentada Filha
F1 Interfere nos sonhos, Conjuge, idade produtiva, | Esposa

desanima, comprar casa cursando faculdade

para os filhos em caso de

separacéo

Fonte: Dados da pesquisa.

Vanderley, filho de D. Ema, estd vivendo uma fase na qual os planos sdo

fundamentais, pois segundo ele “estd construindo seu futuro”, terminando o
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mestrado, e pensa em viver perto da filha, que mora em outra cidade com a mée. Na
sua fala, percebe-se que ele se sente no dever de cuidar dos pais. Diante dessa
incumbéncia, ele os inclui em seus planos, demarcando que eles ndo irdo “alterar”

seus planos, mas “interferir” neles.

Terei que cuidar deles, ndo tem como fugir disso. Primeiro eles
estdo incluidos no meu plano de futuro e ai se acontecer de eu ter
gue fazer alguma mudanc¢a na minha vida e essa mudanca afetar a
ponto de ndo ter que... por exemplo, se amanhd eu passar no
concurso e tiver que ir embora, eu vou ter que ver 0 que eu vou
fazer: se eles continuam aqui e eu arrumo um jeito de manter eles
bem aqui ou se eu levo. Entre ficar ou ir porque vai mudar alguma
coisa. Enfim, tudo isso ndo é preocupacdo hoje, mas eles véo
interferir sim (...) alterar ndo, mas eles vao interferir sim, porque a
gente vai estar tendo que arrumar um jeito de cuidar deles.Nao tem
como fugir disso (...) (F3/Q13 — Vanderley).

Seu depoimento demarca que o projeto pessoal se confunde em meio a
situacdo de saude dos pais e a sua propria situacdo, que é de indefinicdo e mudangas
diante da nova etapa que em breve se inicia — a conclusdo do mestrado. Os vinculos
sanglineos e afetivos e 0s compromissos por eles impostos em relacdo aos pais
colocam-se, pois, como limitadores dos seus projetos de vida. Como filho, o poder
simbdlico dos lacos sanguineos se estabelece como legitimadores das obrigacGes

com 0s pais:

Projeto pessoal (risos) anda confuso, anda meio perdido! (...) Estou
arrumando um jeito de conciliar, arrumando um jeito de ficar perto
dela [sua filha] e dos meus pais. Ndo tem como ficar longe
também. Enfim, eu vou...eu estou fazendo esses projetos agora,
mas nao sei se vai dar certo (...) (F3/Q13 —Vanderley).

Entre os conjuges, em que ndo existe o laco de consanguinidade, o desejo de
viver 0s projetos individuais se coloca pelo menos enquanto um projeto futuro. Jodo,
por exemplo, marido de Sueli, traz uma fala sugestiva de um projeto de separagao.
No entanto, percebeu-se que as obrigacfes sociais e morais impostas pelo papel de
marido de uma PTM e as dificuldades que ele acreditava que os filhos terdo numa
situacdo de separacdo o impediam de tomar essa atitude. Assim, justificava sua
decisdo em nome dos filhos, como se eles, os filhos, era que ndo fossem “aglentar” a
mée. Entre a razdo e a emogdo, entre pensar e executar suas idéias, Jodo finalizou

dizendo que “falta-lhe coragem”:
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Eu tenho pensado, posso mudar de idéia ainda, de comprar uma
outra casa ou outro lugar. Os meninos daqui a um tempo nao vao
aguentar ela ndo...ela € muito exigente mesmo enquanto esta bem.
Ela cobra muito deles e eu vejo...ja tenho um fundo de garantia
num determinado valor razoavel e ja to tentando, ndo agora, mais
para frente, fora daqui, comprar um apartamento para deixar para
eles se caso necessite de uma separacdo...Uma separagdo talvez das
criangas guando estiverem ja mais adolescentes...eu desconfio que
vai chegar uma hora que eles ndo véo aceitar ndo. Eu por enquanto
ja pensei num monte de coisa, mas eu ndo tenho coragem ...igual
eu ja falei com vocé, até por ndo ...Jj & pensei num monte de coisa,
mas meu corac¢do diz para nao fazer nada disso... (F1/Q20 — Jodo).

Complementou sua fala dizendo que “se sente desanimado em realizar planos
e executd-los”, “que ndo compensa mexer mais na casa € em construir coisas”.
Entretanto, deduz-se, metaforicamente falando, que o desanimo pode se estender a
“construir nova vida, em outro lugar”, no sentido de separacdo conjugal. Observou-
se em suas falas, no decorrer da entrevista e especificamente nesse momento, que 0s
valores culturais e a culpa sédo dois ingredientes fortes na vida de Jodo que o

impedem de conectar-se aos seus sentimentos.

(...) Ai eu td com planos para mexer alguma coisa e ai na minha
cabeca cai tudo, ndo compensa mexer mais nada. Aquela coisa de
mexer, de ficar sonhando... Eu comecei essa casa com 3
lajes...entdo terminar essa casa, construir outra em outra lugar
...vocé desiste. Eu ja falei que ndo vou fazer mais nada, s6 colocar
cobertura nessa casa e ndo vou fazer mais nada. Depois passa e ai
eu falo - vou fazer sim! Quebrou, estragou? Fazer o que! Comprar
outra... Entdo isso ai me derruba, tanto financeiramente quanto nos
meus planos... Vocé fica até desanimado.... fica meio desanimado
(F1/Q20 - Jodo).

A fala de Jodo também ¢é reveladora da importancia de o servi¢co de saude
mental assistir ao cuidador e a familia como um todo, facilitando a conexdo do
cuidador consigo préprio para depois conectar, se possivel, com o outro de quem ele
cuida.

Sr. Saulo e D. Lucia, apesar de ndo estarem mais em idade produtiva e serem
idosos, ndo podem ser vistos apenas como improdutivos e sem planos — como
acontece na representacdo que se tem desse grupo de pessoas. Apds anos de trabalho,
eles entram na fase de produzir atitudes para concretizar os planos, atitudes que antes
ndo eram possibilitadas pelo préprio trabalho que faziam. Entretanto, os encargos
com a provisdo de cuidados ao PTM os impediam tanto de realizar alguns projetos

guanto usufruirem de um sossego, muitas vezes necessarios as pessoas mais idosas:
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Alterou no meu projeto que eu ndo posso fazer as coisas gque eu
guero...ndo posso fazer os reparos que eu gostaria na casa... nao
posso fazer um muro...ndo tenho sossego (F4/Q01 — Sr. Saulo).

Toda a vida eu sonhei com muita coisa. Eu sonhava muito que eu
ia coloca um restaurante pra mim trabalhar, sonhava muita coisa,
mas no fim... Foi tudo por agua abaixo. Sonhava que ia costurar,
mexer com a maquina e hoje em dia eu ndo posso mais. Por conta
do marca-passo, mas por conta dela também, porque eu ndo tenho
sossego! Mas a gente esperava que aquilo ia melhorar.. Sonhar a
gente sonhava muito com as coisas que a gente ia fazer na vida,
mas hoje em dia ndo tem jeito! (F7/Q02 — D. Lucia).

A partir dos cuidadores, perceberam-se algumas estratégias e dinamicas por
eles utilizadas. Verificou-se também que, em funcdo da provisdo de cuidados, se
fazem perceber algumas alteracdes fisicas, emocionais, materiais e financeiras. Essas

caracterizagdes sao feitos a seguir.

9.7. Alterando as Acdes e as Emocdes
9.7.1 Alteracdes no sono e sobrecarga advinda dos cuidados ao PTM

Percebeu-se que os cuidadores tinham 0 seu repouso noturno e 0 sono
prejudicados em funcdo de alterages no sono do PTM e de preocupacdes que 0S
mantém em estado de alerta. Essa dificuldade de descanso faz diminuir a qualidade
do sono e podem indicar um comprometimento na saude mental do cuidador. Tendo
0 mesmo critério de Rosa (2003), avaliou-se que era grande a soma de cargas
psiquicas que recaiam sobre o cuidador e elas poderiam ser expressas no somatorio
das noites maldormidas, no cuidado durante 24 horas, no medo, no estresse, no
cansago e em outros tantos fatores.

D. Lucia exemplificou bem essa situacdo, mostrando a sobrecarga emocional

em razdo de um sono sobressaltado e com interrupgOes constantes:

Emocional desgasta muito. A pessoa, 0 nervo fica muito... se agita,
passa susto. Entdo o caso é que a pessoa desgasta muito,
enfraquecendo a mente, o nervo. A mente da gente vai
ficando...fugindo, porque a pessoa ndo dorme direito. A gente deita
na cama e comeca a dormir ai dali a pouco ela ta na porta do
guarto. Igual por exemplo, minha porta da sala ta sem a chave. A
porta do quarto dela tem hora que fica trancada na hora de dormir,
mas eu ndo gosto ndo... Eu gosto de deixar aberta porque toda hora
ela gosta de tomar uma &gua, uma coisa. Entdo ela tando bem eu
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ndo deixo ndo... Ela anda dentro de casa, mas eu ndo gosto de
trancar ndo... (F7/Q02 — D. Ldcia).

Tem dia que ela dorme bem, mas tem dia que ela ndo dorme quase
gue de jeito nenhum. E remédio também ndo faz ela dormir néo.
Teve um dia que o Dr. Carlos passou pra ela e ela tomou oito
injecOes de haldol durante o dia, passou uns trés dias sem dormir
nada, mas nada mesmo! Ai que ela ndo dormiu nada. Ela vai la e
vem c4, vai na janela e abre a janela, grita 0s outros na rua, xinga
0s outros. Antes ela tinha me chamado 14 e falou que quer matar a
familia toda. E fica dando aquelas risadas doidas dela (F7/Q02 — D.
Lacia).

Essa sobrecarga pode ser ampliada quando os cuidadores séo trabalhadores

com horarios a cumprir, conforme revelam as falas de Mércia e Margareth:

Tem hora que bate nele uma crise de riso e ele fica rindo o tempo
todo. Pai fica nervoso. Teve um dia que ele comegou a ficar
Nervoso, ja era quase meia noite e ele tava nervoso e custou a
dormir. Ai eu também fiquei nervosa e até chorei! Nossa Senhora...
De nervoso! Porque eu queria dormir e ele ndo... Eu ndo conseguia
por causa dele... (F6/Q22 — Mércia).

(...) j& chegou a ficar 3 meses sem dormir. Nessa época eu dormia
de dia para de noite ficar com ele. Ai revezava de dia com meu
irméo que ficava com ele ate meio dia para eu dormir... (F10/Q06 —
Margareth).

Além das alteracBes anteriormente mencionadas, percebeu-se alteracdes de

ordem material, conforme indicado a seguir.

9.7.2. Alteracbes materiais para produc¢éo de cuidados

AlteracBes materiais necessarias para a provisdo de cuidados também foram
observadas entre as familias. Dois cuidadores relataram ter sido necessario realizar
algumas dessas alteracfes. D. Lucia falou da necessidade de construir um quarto s6
para Elisa, com trinco apenas do lado de fora. A necessidade se imp6s diante dos
momentos de descontrole e de mais agitacdo de Elisa — momentos esses que, tanto
ela quanto os outros ao redor, correm o risco de uma agressao. Diferente de casos em
que se percebeu uma espécie de internacdo/prisdo domiciliar, a fala de D. Lcia ndo
deu essa impressdo. E, ao visitar a casa da familia para a entrevista, essa impressao
se manteve. O quarto € arejado, limpo, e Elisa transitou pela casa durante toda a

entrevista. Nessa avaliacdo, a construcao do quarto revelou-se mais como cuidado do
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que como descuido e abandono da familia. No entanto, tal medida também indicou a
importancia do servico de apoio a crise, como o do CAPS, em acompanhar mais de

perto casos como este:

Tivemos que construir mais um cémodo pra ser o quarto dela, 14 s6
tem o guarda-roupa dela e ai a gente colocou um trinco do lado de
fora do quarto dela, porque ai na hora que ela fica nervosa a gente
puxa a porta e tranca a porta. L& dentro tem hora que ela xinga,
grita e bate na porta. Tem hora que ela fica tranquila, eu falo com
ela “vou fechar aqui pra vocé ficar tranguila e controlar”. Ela fica
I4 e depois controla. Ela fala pra abrir porque quando ta tranqguila
ela sabe (F7/Q02 - D. Lucia).

Jodo falou da compra de um carro para a sua familia tanto como recurso para
lazer quanto como medida para proporcionar mais privacidade e menos exposicao de

Sueli e dele préprio em momentos de crise e necessidade de deslocamentos.

Eu ndo tinha carro e comprei um carro esse ano agora para sair
mais, ter um pouguinho mais de conforto...até por causa do
problema também....quando td& em crise ndo da. Além de chamar a
atengéo de todo mundo...expde muito! (F1/Q20 — Jodo).

Entende-se que ambas as condutas podem ser indicativas de repercussao
material e subjetiva da provisdo de cuidados ao PTM, seja pelo gasto financeiro que
elas geraram, seja pelo desgaste emocional que provocaram, a ponto de estas

aquisicoes serem feitas.

9.7.3. AlteracGes nos sentimentos: a vergonha e o constrangimento

Outras alteragdes foram expressas por dois cuidadores que deixaram
transparecer sentimentos de vergonha e situagdes de constrangimento que o PTM

Ihes causou, tanto no &mbito doméstico quanto no espago da rua.

(...) Um rapaz chegou aqui pra arrumar um padrdo [de luz].Ai_ela
chegou com_a vassoura varrendo aqui na sala (...) ela meteu a
vassoura na cabeca do rapaz, quebrou a vassoura e ele foi embora
com a cabegca machucada. A gente passa uma vergonha, sentimos
abalados! Ela ja jogou pedra em carro!!! Quando ela faz assim ela
corre pra dentro, ela corre e chucha no quarto. Ela ja jogou pedra
em motorista de 6nibus!!! (F7/Q02 — D. Lucia).

J& aconteceu e eu ndo esqueco. Ela tava até mais ou menos, tava

saindo da crise. Eu saia com ela para fazer caminhada a noite e um
dia quando eu vi ela tinha urinado na roupa. Entdo deixa a gente
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envergonhado e constrangido...Tava perto do Colégio Vicosa e até
eu parei e falei que ndo vou caminhar mais nao! Além de todo
sacrificio ainda ter de passar vergonha na rua ainda... € ruim pra ela
e para mim também. Além de outras vezes que ja aconteceram... de
falar alguma coisa com as pessoas na rua [xingar, como ele
mesmo exemplifica] (F1/Q20 — Jodo).

Situacdes como essas geram exposi¢do do PTM e do cuidador e confrontam
as atitudes do PTM com as regras do bom comportamento social e com aspectos
relativos a civilidade, como a vivida por D. Lucia. Quando uma das partes nao
responde por seus atos (PTM), cabe a outra (cuidador) a resposta social, o pedido de
desculpas, a tentativa de reparar o dano causado pelo PTM. A exposicdo do
transtorno e a idéia de periculosidade associada ao PTM se revela nesses momentos,
abalando a familia.

Em relacdo a fala de Jodo, de alguma forma ela mostra uma espécie de
expectativa de “contra peso” (de medida), em que o sacrificio pelos cuidados
dedicados ao PTM fosse, pelo menos, compensado pela sua boa conduta. Essa
expectativa se coloca, principalmente, quando eles estdo em publico, na rua, expostos
aos olhos dos outros que compartilham o mesmo espago urbano, mas ndo 0 mesmo

sentimento.

9.8. Saldo Negativo: a repercussdo do transtorno mental na renda e no

patriménio familiar

Buscou-se identificar nas falas dos cuidadores se eles percebiam alguma
alteracdo na renda ou no patriménio da familia apés a eclosdo do transtorno mental
do seu familiar. Essa alteracdo foi pensada em relacdo a perda de emprego ou a
necessidade de mais de um vinculo empregaticio para suprir a renda do PTM, caso
ele a tivesse anteriormente. Também, procurou-se identificar se houve perdas
materiais, porque a aquisicdo de bens materiais, principalmente nas camadas
populares, pode ser de mais dificil conquista em face da baixa remuneracdo que
possuem. Também, fez-se essa sondagem porque, em situacdo de crise ou
dependendo do quadro, ndo sdo incomuns os relatos de destruicdo de objetos
materiais ou de desejo de aquisicdo. Assim, de posse das falas dos cuidadores

construiram-se as seguintes analises.
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De todos os cuidadores, o Unico que disse ndo ter percebido nenhuma
diferenca na renda ou nos itens anteriormente mencionados foi o Sr. Saulo. Como o
filho nunca contribuiu financeiramente e como, conforme indicado em outra parte da
entrevista, tinha alimentacdo irregular, “da pouca despesa”, a situacdo financeira da

familia parece ndo ter sofrido alteracéo.

N&o [alterou] porque ele nunca trabalhou para ganhar. Entdo ndo
fez falta. (F4/Q001-Sr. Saulo). Comer ele come bem, mas tem
semana que ele ndo da despesa nenhuma... fica 3 ou 4 dias sem
comer quase nada (F4/Q001 — Sr. Saulo).

Alteracdes na renda familiar em razao da perda de emprego foram observadas
nas falas de Marcela, Eliane e Sabrina. Marcela, conforme indicado anteriormente,
deixou de assumir um emprego; Eliane referiu-se a perda de um emprego e Sabrina,
a perda do emprego do PTM, a época Unico provedor da familia. A fala de Eliane
tem em comum com a de Sabrina o fato de que ambas ja tiveram nos maridos o
sustento da casa e tinham, entre outras diferencas, que a primeira cuida da mée, que
era também beneficiaria de auxilio-doenca e com essa renda provia a casa, enquanto
a segunda cuidava do marido, que ndo possuia nenhuma fonte de renda. Eis 0s

relatos:

Diminuiu. Perdi um emprego por causa disso. Porque desse modo
que eu faco de ficar em casa quando a mée ndo vai para a clinica,
S0 nisso ai eu perdi um emprego. Antes quando eu tava casada eu
ndo ligava para trabalhar porque eu tinha um marido que
sustentava a casa, que faz o papel de homem. S6 que agora nao.
Agora eu tenho que conciliar essa renda de mée com uns R$80, 00
gue eu ganho de faxina... Estudante j& ndo paga muito
corretamente, entdo eu vivo praticamente com a renda de mae.
Porque é comida, é remédio... tem remédio que ndo pega na
policlinica! Ela toma vitamina que ndo tem 14 ... tem que comprar!
(F8/Q17 — Eliane).

A fala de Sabrina, além de indicar que a renda da familia caiu, indica também
uma trajetéria comum a pessoas que, além do transtorno mental, tém problemas com
abuso de alcool: a dificuldade de se manter no emprego e o rebaixamento na
condicdo salarial. Xavier, por exemplo, trabalhava com carteira assinada, depois
passou a fazer “bicos” e, por fim, passou a depender de doacdes e cesta bésica,

conforme o relato a seguinte:
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Quando ele trabalhava mesmo direitinho, abaixou. Ele ganhava
mais. Igual 14 no lugar que ele trabalhava ele trabalhou um ano ou
dois anos. Ai depois ele saiu. Pegou um servico perto do shopping
e fico um ano e um pouquinho. Depois que ele saiu de 14, ele ndo
trabalhou mais. Ai ele comegou a fazer bico. Ele viu que a gente
tinha que se virar e as vezes meu pai tinha que ajudar. As vezes
assim, pra comer mesmo, depois que ele largou o servigo, era mais
cesta basica. Ai foi indo até... e acabou acontecendo isso ai!
(F2/Q19 - Sabrina).

Alteracbes familiares indicando aumento nos gastos foram percebidas nos
relatos de oito cuidadores que apontaram motivos diversos para tal situacéo,
conforme exposto a seguir:

- Mais gastos em funcdo da alimentacdo e também de gastos extras com o
PTM. Tais situacdes se colocaram em funcdo de o PTM nem sempre ter nocao de
dinheiro e, por causa disso, ele costuma se colocar em situacdo de “prodigalidade”,
com gastos excessivos e desnecessarios, gerando despesas para a familia. Esta, por
sua vez, para amenizar ou por nao saber colocar limites por receio de crises, acaba

concordando e tendo tais despesas:

Minha mée comecou a gastar mais... Com coisas de comer, porque
ele ndo queria comer comida de sal... Ai minha mae comprava uma
coisa ou outra pra ver se ele comia, leite pra ele... Tinha dia que ele
pedia dinheiro e minha mée dava (...) (F5/Q04 — Marcela).

Porque é assim se ela ver uma pessoa comprar uma peca de roupa,
ela quer aquela peca de roupa também. Se eu tiver no jeito eu
compro, se eu ndo tiver eu falo com ela “agora minha filha, vai
esperar que quando eu puder eu compro” ai depois eu vou e busco.
A irmd dela comprou um guarda-roupa que ela tava sem ele. Ai ela
tem o dela. Ela t&4 pelejando pra poder quebrar o dela pra poder
buscar outro... Jogando ele pros cantos, batendo com ele. Quer que
eu busque um novo. Falei com ela pra esperar um cadinho porque
eu estou tratando da minha satde também e to gastando muito. Pra
vocé vé, tenho que paga médico, e quem trabalha pra mim?. To
gastando com remédio e com tudo, entdo eu falei “aglenta mais
um cadinho, pra depois eu comprar”. J& comprei colchdo pra ela,
uma coisa ou outra... Tudo que ela precisa... Outro dia eu fui
comprar pra ela umas roupas. Chegou la ela queria uma colcha. Ai
eu vi que ela ndo quis as roupas, ai eu trouxe ela em casa e voltei
I4 e trouxe a colcha pra ela. Se ndo tivesse 0 problema e tivesse
recurso eu atenderia as vontades dela. Porque ela tem o dinheiro
dela, e se ela ndo tivesse o dinheiro dela eu ndo teria recurso deu
da. Porque ai pra mim j& é mais dificil. Ela tem o “ganhame” dela
ai eu procuro faze os gostos dela. Pego o dinheiro dela e vou fazer
0s gostos dela. Comprar as coisas que ela quer, sendo ndo tem
condigdo. Porque por exemplo, comprei o rel6gio dela e ta até ali...
Ela tirou ele do braco outro dia e... aquela boneca ali também é
dela. Ai, eu peguei e pus ali porque ela queria jogar fora. Ai peguei
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ela e guardei aqui. Coisa que eu comprei ela ja deu pros outros
(F7/Q02 - D. Lucia).

- Aumento nos gastos com remédios:

Trouxe [alteracBes na renda] porque eu tive que fazer um
empréstimo de R$2.700,00 por causa de gastos com medicacdo. No
CAPS néo fornecia e o remédio era caro demais. Era R$900,00 a
caixinha. Mas ndo esta me fazendo falta...td satisfeita de ver
minha filha boa [referindo-se a neta Mariana que ela cria]. A coisa
melhor é ver ela boa. Quando tava ruim tive que fazer um
churrasco para as policia aqui porque ela gosta muito dos policiais
(F9/Q03 — D. Carmem).

- Perdas nos bens da familia, como quebras de utensilios e mdveis, indicam
que nem sempre é possivel repor o bem ou objeto danificado, em face da condigéo de
pobreza, como na familia de Mércia:

Teve. [alteracBes na renda]... pra menos.(...)Algumas coisas que
nos tinhamos em casa ele fica destruindo... E agora nds ndo temos
mais como pagar. Ele que quebrou as coisas... Ele ficou nervoso ai
pegou e... foi e quebrou o fogdo com um pedaco de pau. A porta
da cozinha ele arrancou, agora ndo tem porta mais na cozinha
porgue ele arrancou, porgue ele queria sair e a porta tava trancada e
mée ndo queria dar a chave pra ele abrir sendo ele ia sair. Ai ele
ficou chutando a porta até ele conseguir (F6/Q22 — Mércia).

- Falas indicativas de perdas materiais e gastos com remédios foram
observadas no depoimento de Jodo, que apontou que o direito a salde nem sempre
foi acompanhado pelo cumprimento do dever do Estado em garantir a medicacao.
Seu relato traz também uma justificativa dos seus cuidados para com a sua esposa,
uma espécie de “balanco” financeiro que mostra que, apesar de sua esposa dar
despesas quando em crise, fora das crises ela é “econdmica”, mostrando que o
comportamento do PTM parece ser levado em consideracdo para se abonar ou nao

sua conduta;

(interfere nos planos) Financeiro principalmente porque as vezes
eu faco uma divida, parcelo ela para eu pagar, ai vem o problema e
me derruba , me joga financeiramente...S6 agora é que a gente
passou a ganhar esses remeédios...inicio desse ano...Entdo eu
comprei esse 7 anos e isso pesava porque quando ela tava em crise
eu ja gastei 300 reais por més. Melleril que era muito caro, ela
gastava muito por més. E isso ai me pesava muito. Fora isso tem
muita despesa...quando ela tdA em crise ela quebra muita
coisa..movel, prato joga tudo para o quintal e ai eu tenho que
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comprar tudo.(...) Ela quando sai da crise ela fica, lembra de tudo...
eu procuro ndo falar muito nesse assunto com ela para ela néo ficar
com aquele sentimento de que fez muita coisa errada, deu
prejuizos...Ela tem muita vantagem, ndo gasta dinheiro a toa € uma
pessoa que sabe controlar dinheiro... entdo quando ela faz isso ai
ela fica muito chateada (...) (F1/Q20 — Jo&o).

- Também sinalizando com os gastos e com as alteragdes na renda da familia
em funcdo do transtorno mental de D. Eva, além de falar do precario sistema de
salde, tem-se a fala de Vanderley, indicando que, atualmente, percebe melhoras na

situacdo financeira de sua familia:

Ficou ruim. Muito ruim. Melhorou um pouco quando minha irma
comegou a trabalhar, tem uns doze anos. Minha mée também ficou
encostada por dois anos, também ajudou um pouco. Mas em
relacdo de perder o dinheiro, agora que melhorou um pouquinho
(rindo) porque a salde [referindo-se ao sistema de salde] era
horrivel... remédio a gente sempre teve dificuldade de comprar.
Melhorou hoje, a gente gasta pouco dinheiro com remédio e a
gente t4 tendo uma oportunidade de ter uma renda melhor. O
provedor hoje sou eu... eu que gero a questao financeira. Eu dou a
ela 30 reais por més (F3/Q13 — Vanderley).

- No entanto, a fala de Margareth indicando dificuldades com os gastos e
desconhecimento da rede publica de satide mental evidencia quanto a desinformagéo
sai caro. Por ndo ter conhecimento da rede publica, ela pagava consultas particulares,
comprava os remédios, e 0 irmdo ndo se beneficiava com o auxilio-doenca. Essa
situacdo também é sugestiva do quanto alguns profissionais se beneficiam dessa

desinformacdo em forma de honorarios recebidos nas consultas particulares.

Passa aperto demais. Era consulta particular, remédio... eu ndo
sabia que tinha pela prefeitura. Pagava o Dr. Carlos... Ainda bem
gue depois a gente descobriu aqui e a secretaria passou a dar o
remédio. O auxilio doenga que o Adelites ganha ajuda muito,
porque ele ndo come qualquer coisa. O remédio da muita fome e
ele gosta de leite, maca...sendo fosse esse dinheiro, Nossa Senhora,
ndo dava conta ndo! (F10/Q06 — Margareth).

Por fim, tem-se a fala de D. Lucia indicativa do quanto é importante a ajuda
do governo através da concessdo de beneficios para auxiliar a proviséo de cuidados.

Agora recebe beneficio, depois que ela adoeceu. Isso ai é a ajuda
que ela tem pra cuidar dela. Eu uso, compro as coisas que ela quer,
pago a empregada, compro no agougue, eu gasto muito por conta
dela mesmo. Entra na renda da familia. Porque, quer dizer, ela ndo
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pode comer puro ai pra gente comprar, a gente compra e entra em
tudo. Ai misturo: tiro dela, tiro meu... meu pra ela, dela pra mim.
Entdo nds vamos assim (F7/Q02 — D. Lucia).

Assim, buscando aprofundar mais nesta pesquisa, passa-se ao proximo
capitulo, a fim de analisar o papel do CAPS e sua relagdo com as familias de camada
popular que tém o PTM adulto como usuario do servigo.
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10. O PAPEL DO CAPS NA RELACAO DA FAMILIA COM O PTM

O CAPS tem papel estratégico na nova politica de assisténcia psiquiatrica ao
portador de transtorno mental. Como descrito, o Centro de Atencdo Psicossocial —
CAPS Despertar € o Unico dispositivo pablico de saide em Vicosa para atengdo as
crises psiquiatricas. Com caracteristicas de organizacdo aberta e funcionando nos
dias Uteis e em horario comercial, o servico foi procurado de forma voluntaria pelas
familias que compdem a amostra deste trabalho, e em alguns casos a procura se deu
através de encaminhamentos de profissionais ou outros servicos.

Sendo um servigo aberto, a expectativa é de que a forma de organizacdo do
trabalho se refletisse em uma relagdo também mais aberta e participativa com a
familia, afinal servico e familia, conforme premissas da Reforma Psiquiatrica e do
projeto CAPS Despertar, sdo parceiros. Entretanto, a impresséo que ficou, mediante
0 contato com os familiares dos PTM usuarios do CAPS, é de que 0 servi¢o ndo esta
preparado para acolher as familias em seu sofrimento e seu despreparo diante do
transtorno mental. A percepcdo é de que os familiares sdo secundarizados na atencéo,
sendo chamados apenas para prestar informacOes a respeito do familiar em
tratamento no servico.

A fim de desvendar o real papel do CAPS na relacdo com as familias que tém
entre seus membros o PTM, lancaram-se algumas perguntas aos familiares
cuidadores dos PTM e, a partir do agrupamento dessas respostas, passou-se a
apresentar as analises, dividindo-as por topicos.
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10.1. CAPS Despertar: despertando alguns significados

A partir das respostas relativas a pergunta: — “O que o CAPS significa para

vocés?”, obtiveram-se os seguintes significados, conforme mostrado no Quadro 12.

Quadro 12 — Significado do CAPS para as familias que utilizam esse servico

Significado do CAPS Familias

I- Lugar de apoio terapéutico/médico e de tratamento publico F1, F3

I1- Apoio e tranquilidade, seguranca e protecdo para o PTM e para os | F6, F2, F4, F7
outros (vizinhos, por ex.), cuidado
I11- Tudo: resguarda a vida, trata, possibilita convivéncia, tratamento, | F5, F8, F9, F10
refigio

Fonte: Dados da pesquisa.

Em algumas das respostas obtidas dos cuidadores, perceberam-se nuances
guanto aos significados atribuidos ao CAPS. Tais nuances poderiam deslocar a
analise para um ou outro significado, mas, mantendo a visao de conjunto de cada
fala, procurou-se, nesses casos, fazer a analise do significado conforme o conteudo
global das falas dos entrevistados apontou no decorrer das entrevistas, acreditando
gue assim seria possivel incorrer em menos falhas.

No primeiro grupo (F1 e F3) estdo, assim, os cuidadores que identificaram o
CAPS como um lugar de apoio e tratamento. Entretanto, para Jodo o apoio do CAPS

poderia ser mais amplo, incluindo conversas e apoio ao cuidador.

(..)Vejo como um lugar de apoio, mas poderia apoiar um
pouquinho mais. Organizando um pouquinho mais. Ndo é uma
critica, mas poderia ser melhor. Agora é que a psicéloga comegou
a atendé-la. Eu queria conversar com ela, mas que ela continuasse
a atendé-la. As vezes, alguma coisa que ndo consigo ver ela pode
detectar esse problema nela..Um apoio dela [psicologa] pode
ajudar! (F1/Q20 — Jo&o).

Vanderley identificou o CAPS como local de tratamento, indicando a
possibilidade de atendimento, apoio e atengdo a saude mental de sua mae. Como bem
demarcou sua fala, até pouco tempo atrds ndo havia um local publico e gratuito para

atendimento as crises, fato que onerava ou impossibilitava o tratamento para familias
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de camadas populares, muitas vezes desprovidas de planos de salde privados.
Através do atendimento viabilizado pelo SUS é que D. Ema, mée de Vanderley, pode

ter tratamento.

O CAPS significa muito, porque a mée so foi ter melhora depois
que entrou no CAPS. A gente foi que cuidou dela. Ela néo tinha
nenhum apoio do SUS para a doenca dela e a gente ndo tinha como
arcar com nada privado. Entdo, foi um passo pra cura da doenca
dela (F3/Q13 — Vanderley).

Ja no segundo grupo (F6, F2, F4 e F7) estdo os cuidadores de PTM que tém o
comportamento mais agressivo ou demandam mais cuidados no sentido de “vigiar”
com constancia o comportamento desses portadores. Para esses cuidadores, o0 CAPS
também significa lugar de apoio, mas em um sentido diferente do anteriormente
apontado. Entende-se que o apoio aqui se refere mais a uma oportunidade de
descanso, sossego e tranquilidade para a familia, que passa a ter no servico esse
amparo. Como indicou Mércia, significa também tranquilidade, lugar de seguranca e
protecdo — tanto para o0 PTM quanto para as pessoas ao redor —, em razdo do

comportamento agressivo do irméo.

O CAPS significa tranquilidade pra nos, depois que ele passou a
freqlientar o CAPS nos estamos ficando mais tranqilos, porque
nos falamos que 14 ele ndo sai, |4 ele ndo esta correndo risco de
correr agressao e nem de agredir também. Significa tranqilidade
pra nds (F6/Q22 — Mércia).

Lugar de apoio, de sossego para gente porque la4 tem alguém
olhando ele para nés (F4/Q001 — Sr. Saulo).

Ainda nesse sentido de prote¢do, porém um pouco diferente dos mencionados
anteriormente, incluiu-se a fala de Sabrina, que teve dificuldades de expressar o que
o CAPS significa para ela. Acredita-se que essa dificuldade espelha a falta de contato
dela com a instituicdo, pois, conforme ela mesma mencionou na entrevista, ela nunca
esteve l4. Entretanto, sentia que, apesar de o marido ir apenas quinzenalmente ao
servico, 0 CAPS era uma “protecdo” para ele e para a sua salde mental, através das

consultas realizadas e da medicacao fornecida.

Para mim mesmo nem sei te dizer. Eles ddo ajuda as pessoas,
tranquilizam e cuidam, mas cuida porque eles tdo indo I& e estdo
sendo cuidados. Tipo uma protecdo que essas pessoas que tem
problema tém ... (F2/Q19 — Sabrina).

183



Intrigante é a resposta de D. Ldcia, que também foi incluida nesse grupo de
respostas. Sua fala sinalizou que o CAPS é uma “coisa boa”, porém o acesso estava
dificultado.

Uma boa coisa, muito boa. L& [o CAPS] é muito bom. O Dr.
Carlos manda a gente levar ela e eles falam que ndo pode [segundo
D. Lucia pelo comportamento da filha]. Teve um dia que ela
chegou a destruir uma coisa l4, teve um dia que ela quase matou a
enfermeira, jogou pedra nela. Entdo, fazer o que, tem que aglientar
aqui em casa, porque aqui nos tranca a porta [do quarto] dela.
Tivemos que construir mais um cémodo pra ser o quarto dela (...)
(F7/Q002 - D. Lucia).

Apesar de inicialmente vaga — “uma coisa boa” —, a resposta de D. Lucia
encaixava-se nessa categoria, pois durante toda a entrevista ela indicava a
necessidade de apoio, tratamento, mas também de descanso perante os cuidados
ininterruptos com a filha e a falta de seguranca que sentia estando com ela — tanto
que nao ficava sozinha com Elisa. Entretanto, esse “bom lugar ou boa coisa”, como
ela mesma disse, ndo estava mais podendo receber Elisa. Sua fala remete a posicao
assumida por Vasconcelos apud Rosa (2003), ao defender, em certa medida, as
estruturas asilares enquanto lugar de reflgio para o sofrimento psiquico — tanto do
PTM quanto da familia — e do direito do PTM a ser tratado. Pode-se transpor sua tese
para estruturas abertas como o CAPS, e ai também fica evidente a necessidade de
uma real reestruturacdo do modelo e das formas de intervencdo para que os direitos
aos cuidados sejam assegurados ao PTM e, por extensdo, a sua familia.

Integrando o terceiro grupo de respostas (F5, F8, F9 e F10), tém-se as falas
das cuidadoras, transcritas a seguir. Percebeu-se que o CAPS é para elas um misto
de salvacdo, tratamento, cuidados, reflgio e oportunidade de convivéncia, ja que
muitos PTM apresentam tendéncia ao isolamento e um rebaixamento na condigéo de

estabelecer vinculos.

Tudo. Se ndo fosse 14 meu irmdo ja tava morto. Foi la que
conseguiu tirar as coisas da cabeca dele, 1a ele distrai, conversa
muito. L& foi a melhor coisa que aconteceu na vida dele. Ajuda ele
demais! ... (F5/Q04 — Marcela).

Tudo! Se néo fosse 0 CAPS eu nem sei... O CAPS ajudou muito.
S6 depois que ele passou a vir ao CAPS é que ele passou a aceitar
o0 tratamento, a aceitar os cuidados. Melhorou muito. O CAPS ¢é
muito bom e as meninas séo joia (F10/Q06 — Margareth).
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Ah, significa muita coisa. Se ndo fosse o0 CAPS 0 que eu ia fazer
com a mée? Porque de qualquer forma, se eu tiver um problema
com mée eu tenho para onde correr. Pra eles me escutar(...) Sem o
CAPS eu nem sei 0 que eu ia fazer. Porque ela ia ficar sem
atividade, sem nada para fazer e ia ficar com a cabeca ruim tudo de
novo (F8/Q17 — Eliane).

Muita coisa (...). Se ndo fosse 0 CAPS, eu ndo agiientava, ndo
aglientava ndo! (F9/Q03 — D. Carmem).

Observou-se que nesse grupo, excetuando D. Carmem, que estava inserida em
uma rede social estreita, conforme mostrado no préximo capitulo, as outras trés
familias estavam inseridas em rede social frouxa, fato que pode indicar a razéo de o
CAPS ser “tudo” para elas. Entende-se que um dispositivo institucional como o
CAPS passa a ser “tudo” para uma pessoa quando esta ndo dispde de outros recursos,
sejam estes fisicos, emocionais, materiais ou técnicos. Essa constatacdo decorre
também da observancia de que, quando ndo se tem uma rede social forte, seja pela
familia, seja pela vizinhanca, a prestacdo de servicos passa a ser de extrema

importancia para o individuo ou para sua familia.

10.2. Influéncias das Intervencdes do CAPS Despertar nas familias

As intervencbes do CAPS Despertar, independentemente da qualidade ou
constancia com que se apresentam aos familiares, influenciam tanto o alcance quanto
a extensdo dos cuidados que as familias dispensam ou ndo ao PTM. Na amostra deste
estudo, todos os cuidadores referem-se ao CAPS como influéncia positiva na familia,
seja através do tratamento que minimiza os sintomas e facilita o contato com 0 PTM,
seja através de intervencOes e orientacdes que o préprio PTM recebe ou a propria
familia. Entretanto, essa referéncia positiva ndo o exime de criticas ou insuficiéncias,
como visto mais adiante.

Indicando essa influéncia positiva do CAPS em termos de uma melhora no
relacionamento com o PTM, tem-se a fala de Vanderley. O CAPS, através do
tratamento que oferece a D. Ema, tem para ele efeito socializado que torna possivel

uma comunicagao com a mée.

[O CAPS influencia] No tratamento da minha mée. Melhorando
ela, ela fica mais sociavel, mais facil de conviver. Ela nunca foi
facil de conviver.Ela é comunicavel hoje por conta do CAPS. Ela
aceita melhor a gente falar as coisas, conta do CAPS, ela tolera
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melhor algumas coisas por conta do CAPS. Ela t4 bastante
toleravel (F3/Q13 — Vanderley).

Ja Sabrina, esposa e cuidadora de Xavier, percebeu a influéncia das
intervencdes do CAPS através das consultas dele com a psicéloga. Para Sabrina, tais
consultas funcionam também como uma espécie de suporte comunicacional para o

casal, facilitando a resolucdo de alguns problemas do cotidiano.

Faz uma grande diferenca. Ajuda a como lidar dentro de casa. As
vezes acontece uma coisa dentro de casa e ele ndo entende direito e
por mais que eu tente explicar eu ndo consigo. Ai ele chega na
médica e conta 0 que aconteceu... ai 14 ela explica pra ele direitinho
e acaba resolvendo o problema da gente (F2/Q19 — Sabrina).

Sua fala transparece um pouco da idéia de uma pedagogia da saide, como se
o profissional ensinasse e modelasse o comportamento do PTM para devolvé-lo mais
sociavel ao meio circundante. Sugere ainda uma espécie de transmissdo indireta
desse aprendizado para ela, através do proprio PTM ao retornar para casa. Indica

ainda a importancia e necessidade que a familia tem de orientag&o.

(...) Eu acho assim, mesmo que eles estejam ajudando a pessoa,
acaba ajudando a gente também. Eles ensinam para ele alguma
coisa e acaba ensinando pra gente em casa. Porque tem coisa que a
gente ndo sabe ai ele chega em casa e acaba comentando. Eu
mesma aprendi bastante coisa de I4...coisa que a médica falava pra
ele e ele vinha e me contava ai eu acabava pegando (...) Pra mim
também foi muito bom! (F2/Q19 — Sabrina).

Para outros, a influéncia do CAPS Despertar esta em propiciar orientacdo ao
cuidador através da possibilidade de serem escutados, e esses momentos aqui
referidos surgiram a partir de demanda dos cuidadores ( e ndo por oferta do CAPS),

conforme mostrado em um préximo tépico.

Influenciam orientando a gente (F4/Q001 — Sr. Saulo).

Orientam porque todos os problemas que eu tinha com o Adelites
eu procurava eles para conversar (...) (F10/Q06 — Margareth).

Ah influenciam da melhor forma... Porque eles me ajudam muito
(...) (F8/Q17 - Eliane).

Outra influéncia direta e benéfica tanto ao PTM quanto a propria
familia aparece na fala de Mércia, indicando a conduta de busca-
ativa pelo PTM para que ele ndo desista de procurar o
atendimento. Essa conduta, que consta do projeto CAPS,
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possibilita a manutencdo do tratamento quando o PTM sinaliza o
abandono do tratamento. Esse tipo de conduta é importante
porque, muitas vezes, a familia ndo consegue, por conta propria,
reencaminha-lo ao tratamento, sendo necessario e eficaz esse tipo
de conduta.

Uma vez eles ja foram la em casa, mas quando eles foram eu nédo
tava 14 ndo. A mde falou que eles foram la pra tentar levar
Geraldo... um dia que Gerado ndo queria ir, ai eles foram 14 pra
levar ele pro CAPS (F6/Q22 — Mércia).

Adentrando mais a respeito das intervencdes do CAPS Despertar, pode
identificar se as familias também se sentiam acolhidas, assistidas e cuidadas pela

equipe CAPS, conforme exposto no proximo item.

10.3. Acolhimento e Cuidados ao Porta-dor e ao Cuida-dor

A guem o CAPS acolhe e cuida? Do “porta-dor, do cuida-dor’” ou de ambos?
Afinal, como a palavra indica, a dor apresenta-se em ambos, tanto no que a possui e
dela é portador quanto no que dela cuida e com ela se conddi.

Conforme a legislacdo e orientacGes que normatizam o funcionamento do
CAPS, o usuario do servico é o portador de transtorno mental que deve ser acolhido
e assistido por um técnico de referéncia, ter um projeto terapéutico individualizado e
frequentar o servico conforme a indicacdo clinica. Consta também, inclusive no
projeto CAPS Despertar, que a familia também sera assistida através de visitas
domiciliares e de reunides periddicas.

A partir das falas dos respondentes, procurou-se construir o Quadro 13,
indicando a percep¢éo de que os cuidadores tém do foco de atendimento do CAPS,
ou seja, se compreendem os cuidados dispensados pelo CAPS apenas ao PTM ou se

a familia se sente cuidada e assistida, conforme consta no projeto CAPS Despertar.

Quadro 13 — Percepcao dos cuidadores em relacao ao foco de atendimento do CAPS

Foco de Atendimento do CAPS/Relagdo Temporal Familias

PTM F1, F3, F4, F6, F7, F8,
PTM e familia: antigamente F10,

PTM e familia: indiretamente F2, F9

PTM e familia: trata a familia bem F5

Fonte: Dados da pesquisa.
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Apesar de o projeto CAPS Despertar destacar a familia, indicando que o
atendimento integral ao PTM ndo se deve abster das relacbes familiares, as falas
dos cuidadores sinalizam para essa abstengdo. A maioria dos cuidadores sentia que o
CAPS Despertar acolhia e cuidava apenas do PTM, e as respostas eram ricas,
indicando a necessidade de uma atencao individualizada por familia, posto que: “ada
uma tem uma dificuldade, diferente da outra”; porque os cuidados domésticos ao
PTM néo podem ser naturalizados e tidos como de facil execucdo; porque as familias
ndo tém preparo para assumir esse encargo solitariamente e precisam de orientagéo
para compreenderem a nova realidade do seu familiar; porque, entre outras tantas
necessidades, sinalizam que os cuidados domésticos com o PTM sdo recentes e nem
sempre a familia estd preparada para realizd-lo, conforme indicado na

problematizacgdo desta pesquisa.

[acolhe e cuida] Apenas do portador, da familia ndo. Vocé é a
primeira pessoa que fala isso, que me pergunta alguma coisa sobre
isso, sobre familia, sobre o cuidador como vocé fala ai.... Deveria
ter um trabalho de assistente social porque esse negdcio €& muito
pesado...Até uns anos atrds era tratado em clinica psiquiatrica
...hoje a gente t& fazendo em casa mas as vezes sem condi¢do de t&
fazendo. As vezes precisaria de uma avaliagdo e acompanhamento
deles, desses profissionais que trabalham I4.. [Avaliacao] do dia a
dia da gente... Cada uma tem uma dificuldade, diferente da
outra...sei l4...uns financeira outras de moradia...cada familia tem
uma condicdo, né? (F1/Q20 — Jodo).

S6 do portador. Até hoje ndo recebi nada deles... algum papel,
algum documento, alguma coisa ... N&o recebi nada deles que
possa ajudar a compreender o0 que ela tem, ou me orientar nas
coisas que eu vou falar com a minha mée (F3/Q13 — Vanderley).

Cuida mesmo é s6 do paciente (F4/Q001 — Sr. Saulo).

Nessa mesma linha de avaliacdo — de que os cuidados do CAPS se dirigem
apenas para o PTM, uma das cuidadoras, Eliane, fez um desabafo e demonstrou a
falta que sentia de também ser foco de atencdo e cuidados até para poder cuidar

melhor de sua mae.

[cuida] Da pessoa [PTM]. Igual eu to6 falando...ndo tem reunido
para a familia..Se eu tiver um problema com mae eu é que tenho
gue procurar eles. Eles ndo sentem que nds estamos com alguma
dificuldade. Eles ndo sentem que mée ta com alguma dificuldade.
Eles ndo perguntam “— Ah D. lvana, como € que a Eliane t4? Como
é que ela ta cuidando da senhora?” (F8/Q17 — Eliane).
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Sua fala revela estar assumindo uma postura de maior cobranca em relagédo ao
CAPS, postura que talvez se cologue como necessaria a uma suposta relacdo de

parceria.

(...)Por isso é que td cobrando mais atitude, mais reunides porque
eu nao quero sé chegar la e ser um problema. Eu quero falar do
meu problema para outras pessoas que convive, que passa pelas
mesmas coisas, pela mesma situacdo. Eu cobro deles é mais
reunido interna, nao para eu falar de mae, mas para eles falar o que
eu tenho que melhorar através de mae. Talvez quando tiver
[reuniBes] melhore (F8/Q17 — Eliane).

A fala de Margareth revela que, num curto tempo, houve reunides do CAPS
com os familiares, e nessas ocasides “ela se sentia acolhida”. No entanto, segundo
ela, as reuniGes foram suspensas sem uma comunicacao prévia aos familiares. De sua
parte, Margareth também ndo procurou saber dos motivos, sugerindo certa

passividade diante da situacéo.

Acolhe e cuida da gente também, quer dizer, ddo apoio nas
reunides que tinham, mas a reunido parou... ndo sei porque...
(F10/Q06 — Margareth).

Diferente das demais percepcdes dos cuidadores, nas falas de D. Carmem e
de Marcela o cuidado dispensado pelo CAPS a familia é identificado nas atitudes
carinhosas das atendentes, nas conversas e nos aconselhamentos recebidos durante os
atendimentos no CAPS. A valorizacdo de condutas pautadas huma maior atengédo as
pessoas no atendimento do servico do CAPS talvez se explique, em contrapartida,
pelo descaso, frieza e distanciamento com que muitas cuidadoras identificaram esse

Servico.

Os dois — cuida das familias e acolhe e cuida do portador. Eles sdo
muito carinhosos. D& bom conselho para gente (F9/Q03 - D.
Carmem).

Da familia também. Ele faz as atividades dele e n6s vamos la e eles
tratam a gente bem (...) conversa muito com nds. Eles conversam...
conversam sobre as coisas que eles fazem I4.... (F5/Q04 -
Marcela).

No proximo topico, procurou-se desvendar mais esses processos procurando

compreender como se da a parceria entre a familia e 0 CAPS.
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10.4. A Solitaria Parceria de um Fragil Relacionamento

De forma geral, portanto, o relacionamento entre os cuidadores dos PTM e o
CAPS parece ser fragil. Para uns, ele inexiste; para outros, apenas como
acompanhante em dias de consulta e para um grupo menor, ele se da em termos das
orientagdes recebidas pelo CAPS. Agruparam-se as respostas em trés grupos,
conforme mostrado no Quadro 14.

Quadro 14 — Circunstancias em que o cuidador estabelece contato ou busca o servigo

do CAPS
Circunstancias que Buscam pelo CAPS Familias
Como acompanhante F1, F4, F7, F5
Para buscar orientacédo F8, F10
N&o busca/ndo tem relagdo F2, F3, F6, F9

Fonte: Dados da pesquisa.

Entendeu-se que parceria remete a complementaridade, a uma unido de
esforcos e objetivos comuns para se alcancar uma meta. Como a propria grafia da
palavra sugere, parceria inicia com um par, no minimo duas pessoas que procurardo
manter uma relagdo de compromisso e de convivéncia, onde as distancias e
dificuldades devem ser superadas, a fim de que ocorra o encontro dos parceiros.

A fala de Vanderley expressa que tanto a distancia quanto a freqiiéncia dos
encontros dele com a instituicdo e equipe CAPS é pequena — ele se dirige ao CAPS
apenas para buscar medicamentos para mae. Esses fatores propiciam o0

estabelecimento de um fraco relacionamento com o CAPS.

Eu me relaciono a distancia, pouco. Nosso relacionamento é fraco
[risos] (F3/Q13 — VVanderley).

Na sua resposta, ao falar das limitacdes e fragilidades da familia, desde o
reconhecimento do transtorno mental até a lida diaria da provisdo de cuidados, que
conforme visto, altera o funcionamento das familias; ele indica ainda a expectativa

de um saber técnico-profissional que direcione as familias nessa relacdo. Apontou
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que, sendo a forca e o olhar dos parceiros diferentes, o parceiro mais forte ou mais

qualificado deve direcionar e orientar a parceria.

Acho que qualquer das duas partes solucionaria. Mas, como a
familia normalmente tem dificuldade de entender tudo - porque
doenca mental ndo d& pra entender tudo, ndo é? - demora a
entender que a pessoa ta doente... serd que ele é doente? e fazer
alguma coisa por ele depois. Entdo, como é dificil tudo isso, a
gente fica esperando um xérox [uma explicagdo por
escrito]...Como é dificil pra familia nesse sentido, acaba sendo
mais facil pra eles.Sabendo o que a pessoa tem, como a familia
deve estar funcionando.Imagino que devem ter uma idéia de como
as familias estdo funcionando né?. Entdo é isso... conversar e ver 0
gue eu, a gente pode fazer. Tipo o que faz com alguém que ta com
diabetes ou com glaucoma, com dificuldades pessoais e de higiene.
Acho que pra fortalecer ta faltando um grupo de pessoas do CAPS
gue vai dizer quando que é pra vocé ir, sei la... se possivel, alguma
cartilha ou algum documento, uma conversa ou uma explicacao.
Fazer uma pesquisa, um questionario sobre isso: cinco anos do
CAPS! Acho que, assim, chega hum momento importante... acho
que faz falta sim vocé chegar |4 e ter alguém pra conversar, fazer
um social... acho isso muito precério. Eles podem ate dar uma
orientacdo, mas ndo tem como chegar na minha realidade. As
vezes numa outra familia cabe e na outra ndo. Acho que eles
ndo estdo sentindo as coisas... Conhecer a familia de cada um
atraves de questionarios acho isso muito bom. Acho que esse é o
objetivo do trabalho também né?! (F3/Q13 — Vanderley).

Também indicando que ndo possuem relacdo com o servico, tém-se outras
falas como a de Sabrina que, apesar de 0 marido estar em acompanhamento ha pouco

tempo no servigo, ainda néo tinha ido ao CAPS.

Né&o. Primeira vez foi com vocé [referindo-se ao dia em que foi ao
CAPS para a aplicacdo do questionario comigo] (F2/Q19 -
Sabrina).

Os motivos dessa falta de contato com o servico indicam que alguns
cuidadores esperam pelo convite e outros, apesar de receberem o convite, ndo
comparecem. Na fala de D. Carmem, por exemplo, o fato de ndo ser chamada a
participar do momento da consulta a fazia sentir excluida, ndo se sentia parte,

naguele momento, do processo de tratamento do PTM.

Nunca buscamos... Eles ja chamaram ja... pra ir no CAPS, pra
poder acompanhar ele se quisesse, pra ver como que tava o
tratamento (....) (F6/Q22 — Mércia).
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Eu ndo vou porque eles ndo chamam e outra, 0 médico vai
consultar sozinho com ela no consultdrio (F9/Q03 — D. Carmem).

Vanderley buscou construir, sozinho, suas préprias referéncias. Conforme
colocou na sua fala, no atendimento do CAPS parece ndo haver referéncia para 0s

cuidadores que os facam se identificar com o servico, fazendo-os buscar por este.

N&o busco, eu me virei bem e o mais importante era saber o eles
tinham e o que fazer [referindo-se ao pronunciamento do
diagnostico pelo medico e sua busca pessoal, a partir dessa
informacéo, para cuidar de sua mée]... ai eu me virei bem... ndo
houve um momento assim, houve uma crise eu vou procurar, ou de
precisar de uma ajuda pra internar ou coisa assim. N&o teve esse
momento. Ou também se tivesse assim um aprofundamento eu ndo
teria essa referencia. E ndo teve oportunidade também (F3/Q13 -
Vanderley).

Outro grupo indica um contato com o CAPS apenas na condicdo de
acompanhante, demarcando talvez outra face dessa parceria, diferentemente da

parceria de um cuidador.

S6 como acompanhante, na hora da consulta, eu s6 acompanho.
Momentos de crise ndo foi oferecido e nem a gente pediu porque
eu acho assim, sempre achei que a casa, dentro da casa, ela ia
sentir melhor (F1/Q20 - Jodo).

S6 para trazer quando ele ta assim, agitado, em crise ou pra trazer
pra consulta (F4/Q001 — Sr. Saulo).

J& no caso de Margareth e Eliane, a procura pelo CAPS aconteceu quando
perceberam problemas ou dificuldades no trato com o PTM. No entanto, essa procura
foi frequentemente marcada por esperas, descaso, tendo que contar com “a boa

vontade” das atendentes:

Quando vejo que a mae ta ultrapassando... Ai eu chego 4, tenho
gue esperar elas me atenderam, a boa vontade delas... Ndo posso
chegar 14 e elas vém e me atende...Tem vez que elas falam que téo
em reunido, mas nunca tdo em reunido. Eu acho que é obrigacdo
deles a opinido. S6 quando ela precisa fala alguma coisa pra mim
de mim de mae... Ai ela liga e procura (F8/Q17 — Eliane).

Todo problema que a gente tem com o Adelites a gente procura
eles... (F10/Q06 — Margareth).
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Passa-se agora a identificar e analisar em que medida as reunibes no CAPS

com os familiares eram tidas como importantes e necessarias.

10.5. Avaliacdo da Importancia e da Necessidade de Reunifes pelos Familiares

De acordo com Rosa (2003, p. 273), ao pesquisar sobre a relacdo da familia
com as instituicbes de atendimento ao PTM, a “reunido é a forma institucional
privilegiada de participacdo da familia”. Essa participacdo € inclusive mais esperada
em servicos abertos que tém por proposta ndo romper com o cotidiano do PTM e
nem com o de sua familia. E também nessas reunides que a tdo falada parceria pode
ser iniciada e depois mantida.

Sdo varias as possibilidades que podem surgir e direcionar as reunides ou
encontros com as familias. Podem ser reunides informativas, de confraternizacéo, de
orientacdo, de auto-ajuda, enfim, conforme a demanda, podem-se estruturar
diferentes tipos de reunides com diversos perfis de familiares a participar.

Segundo o CAPS, conforme consta do projeto, as reunides tém acontecido em
datas comemorativas, como grito de carnaval, festa junina e dia da luta
antimanicomial, entre outras datas. A pesquisadora presenciou duas dessas
comemoragdes, mas nenhum dos familiares fez mencdo a eles. Tal fato é sugestivo
de vérias situacdes: as familias da amostra ndo receberam o convite; receberam e,
independentemente da presenca, nao os consideraram relevantes; ndo associam tais
encontros com reunides, podendo aqui ja indicar a expectativa que possuem de tais
reunides, entre outras possibilidades.

Todos os cuidadores, entretanto, manifestaram-se favordveis as reunides,
justificando suas respostas na necessidade de um espagco comum para trocarem
experiéncias, aprenderem sobre como cuidar do PTM e também como um momento

para se sentirem cuidados. No Quadro 15, sintetizam-se as posi¢oes dos cuidadores.
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Quadro 15 — Importancia de reunides promovidas pelo CAPS com as familias dos
PTM segundo os cuidadores

Importancia de Reunides Promovidas pelo CAPS Familias

Sim, para unir for¢as, buscar melhorias F1

Sim, para trocar experiéncias, receber orientacfes, momento de | F3, F5, F2, F10, F8, F7,
aprendizado, receber conselhos F4, F6, F9

Fonte: Dados da pesquisa.

Para Jodo, um dos cuidadores, as reunifes poderiam resultar também em
busca de melhorias para o atendimento, resultado de reivindicagdes que os familiares
poderiam fazer. Acenou com o controle social, a discussdo politica das condigdes
materiais e técnicas do servico. Indicou também a importancia de um
acompanhamento constante através de reunides, haja vista que o tratamento ndo é
temporario, j& que o transtorno mental, conforme disse, € um “problema que néo se
resolve e como um vulcdo emerge”. Jodo falou de uma situagdo comum, que eram
falta de constancia nos acompanhamentos e o efeito de abandono que tal conduta

poderia gerar.

Se fosse s6 eu, 0 acompanhante, o cuidador como vocé chama tudo
bem! Com os portadores ndo porque pode trazer preocupacao para
eles... Com as familias pode ser que sim!Acho que ndo ha essa
unido e pode unir forcas para conseguir uma coisa até melhor em
termos de atendimento ...... até politicamente ver o que pode ser
feito, um local mais apropriado, com espaco maior e até condicdes
melhores para os profissionais que trabalham I4 ... com um tempo
maior, sei 1& Acho que quando ha unido ha forca.... Porque essa
doenca, infelizmente, é uma coisa que fica para o resto da vida
entdo isso ndo sai. Ndo tem como participar num determinado
momento e depois abandonar, porque aquele problema néo sai...ele
t4 ali... E igual um vulcdo...qualquer hora... explode, a coisa
acontece. Entdo eu sempre participo de tudo ...de colégio ...de
conselho de um monte de coisa.... (F1/Q20 — Jodo).

Ressaltando que considerava importantes tais reunides, mas avaliando que,
para si proprio, ndo teve efeito positivo, apresenta-se a fala de Vanderley, que fez
também uma critica as dindmicas das reunies. Sua observagdo pode ser condizente,
porgue se percebe que sdo poucos os profissionais que tém formacao e interesse em

trabalhar com grupos, fato que € consequéncia do tipo de formacéo que se recebe no
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meio académico, ainda muito voltado para intervenc@es individualizadas e dirigidas

ao cliente/PTM e ndo as familias.

Sim, discutir assunto, trocar experiéncias...para mim nao serviu! E
questdo de arrogancia mesmo! Vi que ndo tinha ninguém para
falar nada efetivamente para mim. A reunido é timida, as pessoas
ndo falam, é dificil falar. Precisa alguém falar para relaxar e ai
talvez passe a ser interessante até para mim (F3/Q13 — Vanderley).

As falas dos demais cuidadores apontaram todas para a falta que as reunides
faziam. Eliane traz em sua fala uma situacdo comum, que acontecia em alguns
servigcos e a que a literatura aponta que é a de colocar o familiar na posicdo de

informante e ndo de quem seré informado e ajudado.

Sinto. Sinto isso muito, faz muita falta. Porque 14 no CAPS néo
tem reunido. Reunido é sé de vez em quando. Tem muito tempo
que ndo tem. A ultima vez que eu fui 14 no CAPS... E muito
raramente que tem e quando tem reunido ndo fala sobre ...a gente é
gue tem que falar do paciente, mas eles ndo ddo ajuda para gente,
para gente ter aquela confianca, pra gente manter 14 no CAPS
(F8/Q17 — Eliane).

Melman (2001) observou que a situacdo anteriormente relatada é comum,
sendo dificil para alguns profissionais de salde se relacionarem com um parente de
PTM sem relaciona-lo de imediato a identidade de familiar, como que se perdessem
as outras identidades que sdo também construidas ao longo de suas vidas.

As demais opinides relativas a importancia das reunides se assemelham entre

si, conforme indicado no quadro e séo exemplificadas nos depoimentos a seguir:

E bom para conversar sobre o que acontece com eles, o que deve
fazer e o0 que ndo deve, da conselhos... (F5/Q04 — Marcela).

Acho que sim. Um acaba aprendendo com o outro. Assunto deles
mesmo, na hora a gente conversa e as vezes eu tenho alguma
duvida e a davida que eu tenho a outra pessoa pode também ter, ai
é pra resolver pra mim e pra outra pessoa. Porque também isso ja
ajuda a gente a cuidar melhor da pessoa... assim, ter mais carinho e
respeito e cuidar também com mais amor, porque a gente ja sabe,
ta entendendo. E sabe também que tem outras pessoas que passam
pela mesma coisa (F2/Q19 — Sabrina).

E bom porque um passa para o outro o que fazer. Tem gente que

ndo sabe como lidar, o que fazer com o paciente... € uma troca, né
(F10/Q06 — Margareth).
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Sem divida. No sentido da gente expor os problemas da gente e
eles procurar a gente, vim procurar a gente, saber se 0 que ta
acontecendo é aquilo mesmo, sondar os vizinhos, saber como é a
relacdo da familia com o paciente ... Mas ninguém nunca procurou
saber nada... (F8/Q17 — Eliane).

Pode-se avaliar que a importancia das reunides parece apontar para uma
diminuicao da sensacdo de isolamento que muitos familiares sentem quando vivendo
situaces criticas, como o enfrentamento de um transtorno mental.

Percebeu-se, conforme indicaram Vinogradov e Yalon (1992), que as
reunides de grupo com familiares podem diminuir a sensacdo de isolamento que
sentem, propiciando o compartilhamento do que secretamente elas sentem: sensacao
de serem 0s Unicos a sofrerem com aquele dado problema. Isoladas das redes, elas
tém poucas oportunidades para trocas emocionais. Assim, elas experienciam alivio e
conforto ao trocarem informagGes e descobrirem certa universalidade dos seus
problemas, ou seja, outros também sentem e passam pelo que ela esta passando. Tal
experiéncia propicia uma nova rede de relagcdes, em que angustias, medos, cansacos e
sucessos podem ser ventilados, propiciando efeitos terapéuticos.

Conforme a préatica da pesquisadora, referendada também pelos autores
mencionados anteriormente, 0S grupos, nesses contextos, poderiam se formar tendo
varias finalidades: oferecer informagdes acerca de medicacdo ou do proprio
funcionamento mental e fisico do paciente e da familia; desenvolver habilidades para
reducdo do estresse proveniente da situacdo; e inspirar esperanca nos outros
membros do grupo ao ouvirem testemunhos de melhora e novas descobertas de como
lidar, conviver e cuidar do PTM, reforcando, assim, o saber da propria familia e do
cuidador. Por fim, reunides de grupos apresentam varias vantagens, principalmente
por propiciarem suporte de cuidados para a familia que, assim, recebe suporte para
cuidar do PTM, tece novos lagos e, conjuntamente, criam-se fatores terapéuticos

favoraveis aos cuidados com “o porta-dor e com o cuida-dor”.

10.6. Horario do CAPS e Horario das Familias

Os Centros de Atencdo Psicossocial no pais funcionam, pelo menos a grande
maioria, apenas nos dias Uteis, de segunda a sexta-feira e em horario comercial. Essa
situacdo, como analisou Melman (2001), faz que feriados e finais de semana se

configurem como um “vazio” tanto para os familiares quanto para os PTM.
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A Unica excecdo de que se tem conhecimento é o Clube do Basaglia, em Séo
Paulo, que surgiu da parceria entre 0 CAPS, o Professor Luis da Rocha Cerqueira e a
Associagdo Franco Basaglia, organizagdo ndo-governamental, sem fins lucrativos,
que redne usuarios, profissionais e familiares para “clubicizar” o lazer dos usuarios e
familiares — idéia bem diferente de “medicalizar”o lazer deles (MELMAN, 2001).

Esse vazio provocado por finais de semana e feriados sem atendimento nos
Centros de Atencdo Psicossocial foi lamentada também entre os entrevistados desta
pesquisa. Mércia, uma das cuidadoras, se remete em tom de resignacao, ao fato de
que CAPS néo funciona aos feriados e se sente aliviada toda vez que o irmdo nao

entra em crises nos periodos em que 0 CAPS permanece fechado.

(...) Quando tem feriado longo, ndo funciona 14 [o CAPS]. Gragas a
Deus no carnaval ele passou muito bem [referindo-se ao feriado
prolongado do carnaval quando o CAPS ficou cinco dias sem
funcionar]... (F6/Q22 — Mércia).

Mesmo em dias Uteis, entretanto, a frequéncia pode ndo ser suficiente. Como
dito anteriormente, cada PTM tem um projeto terapéutico, e nesse projeto € indicada
a modalidade do seu atendimento. Apesar de todos os integrantes da amostra deste
estudo constarem como usuérios das modalidades intensiva ou semi-intensiva, no
decorrer da pesquisa foi-se percebendo que essa informagdo ndo condizia com a
informacao do familiar, conforme demonstrado no Quadro 16. Conforme evidenciou
a pesquisa, apenas um dos PTM (Geraldo) frequentava diariamente o CAPS, sendo
inclusive transportado diariamente pelo carro do PSF; quatro PTM estarem tendo

frequéncia ndo intensiva e uma PTM n&o estava freqlientando o servico.

Quadro 16 — Modalidade de atendimento e a freqtiéncia do atendimento no CAPS

Modalidade de Atendimento/Frequéncia no CAPS Familias
Diario/intensivo F6

2x e 3 X /semi-intensivo F5, F8, F9, F10
1 vez semana ou 15/15 F1, F2

Nao esta indo F7

Nao esta definido/ndo sabem informar F3, F4

Fonte: Dados da pesquisa.
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Indagados se o horério que o seu familiar PTM freqiientava o CAPS tinha
sido suficiente, tanto para o cuidador trabalhar, cuidar de si, quanto para o PTM ser

atendido, obtiveram-se as seguintes respostas, conforme sintetizadas no Quadro 17.

Quadro 17 — Avaliacdo do horério de atendimento do CAPS pelas familias de PTM

Suficiente
E suficiente E suficiente, mas Suficiente: mas | N&o opinou
poderia ser ampliado ndo usufrui
Familias | F2, F4, F5, F9, F3, F10 F6, F8 F7 F1
Total 6 2 1 1

Fonte: Dados da pesquisa.

Para a maioria dos cuidadores, o horario parece ser suficiente. Na sua
resposta, Vanderley disse, de forma simples e direta, que o atendimento que “é
suficiente para sua familia”, indicando, no entanto, que o que é suficiente para a sua
pode ndo ser para outras. Sua fala vem de encontro a um dos questionamentos deste
trabalho, que € o de colocar em suspensdo tanto o0 modelo quanto as necessidades e

especificidades de cada familia.

Para minha familia é, porque ndo é uma familia que tem um doente
que depende 24 h de enfermeiro... s6 com a terapia que eles
oferecem da para contar (F3/Q13 — Vanderley).

Trés dias pelo menos t4 bom. Ela descansa e eu também. Eu acho
ruim quando ela ndo ta aqui, ja acostumei com ela. Mas sinto falta
dela (F9/Q03 — D. Carmem).

E, porque para gente ficar sem eles dia e noite ndo da, é horrivel...
a gente fica pensando como € que ele ta... entdo td bom (F10/Q06 —
Margareth).

Indicando que o horario poderia ser ampliado, seja em numero de horas, seja
em dias, tém-se as falas de Mércia e Eliane. Mércia destacou que, apesar de o servico
funcionar até as 18 horas, Geraldo usufrui até por volta das 16 horas. No seu caso,
como ele depende do carro do PSF para leva-lo para casa e o horario do PSF é até as

17 h, ele precisa sair antes desse horario. Como ela trabalhava fora, provavelmente o
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horario que chegava a casa coincidia com a chegada do irmé&o, dificultando seus

afazeres domésticos.

E bom... é suficiente. Seria bom se tivesse fim de semana... Acho
que deveria ter algum servico pra ele ficar 1a no fim de semana...
Ah, acho que deveria ser aumentado! Deveria aumentar porque,
vamos supor, se for um caso assim, ele chega quatro horas, quatro
e pouca assim, pelo menos dar tempo de fazer uma janta direito.
Porque ele chega ai ndo da tempo deu fazer janta, ai ele fica na
cozinha, fica falando as coisas e... ah fica enchendo o saco!
(F6/Q22 — Mércia).

Ja Eliane indicou que o problema ndo era o horario, mas o nimero de dias.
Como ela precisava trabalhar e ndo tinha com quem deixar D. Ivana, Eliane
demandava por um horario de atendimento diario a sua mae. Essa questéo, por ela ja
apontada em outra parte das analises deste estudo, mostra a insuficiéncia ou falta de
implementacdo da rede de saude mental em Vicosa e da necessidade da criacdo de
um Centro de Convivéncia para amparar e assistir a casos como o de D. Ivana, que

precisava de um local de referéncia, mas ndo com caracteristicas de CAPS.

O horério é. Eu acho que os dias é que ndo sdo! Gostaria que fosse
de 2° a 6° nesse mesmo horario e ndo s6 3 dias.... porque mae
precisa demais do servico, de orientacdo, para ela ndo pensar em
besteira Tem dia que mée chora sozinha e eu nem sei 0 que eu
faco. Chora de até solugar! Os vizinhos pensam que a gente bateu,
gue a gente agrediu. Vai pensar o que? “ah bateu na senhora.” Mas
eles ndo sabem que ela tem problema mental, ndo sabem da
dificuldade que a gente passa (F8/Q17 — Eliane).

Por fim, mas ndo menos importante, tem-se a resposta de D. Lucia, que
avaliou que o horério seria suficiente para Elisa, mas que a filha ndo estava podendo
ficar no CAPS por ndo conseguir seguir, entre outras coisas, os padrdes de horarios
do servico, refletindo sua dificuldade em se comportar de maneira “mais normal,
menos incomoda e trabalhosa” para o servigo. Seu caso parece ser sugestivo do
quanto é dificil atender pessoas com transtorno mental e com comportamentos de
mais dificil contato, indicando uma insuficiéncia do CAPS em prestar atendimento a

esse perfil de usuarios.

O horério é bom, s6 que ela ndo fica. Ela tem aquele costume, toda
hora ela pega café, come qualquer coisa e Ia[CAPS] ndo tem toda
hora, la tem os horéarios. Quando da fome ela vinga neles [equipe],
perde o jeito com eles. Aqui também é a mesma coisa: se deu
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vontade de comer, ela chega la e se ndo achar as coisas ela comeca:
vai la, vem c4, vai a4 vem ca. Se eles ndo entenderem ela vai la e
joga qualquer coisa.... (F7/Q002 — D. Lucia).

Continuando sua explicacao, ela informou:

Até poucos dias ela tava indo pro CAPS e ficando todos os dias.
Chico [pai] tava levando e largando ela 18 mesmo a for¢ca. Mas teve
um dia la que ela saiu pra rua, tirou a roupa fora. Bateu neles tudo,
eles tudo apanharam dela 14 (...)Ela ficou s6 trés semanas indo
todos os dias. Porque no dia que a gente tava arrumando até pra
sair com ela de manhd pra ir pra 1a, as meninas chegaram aqui, a
Henriete, Luciana e a Mariane [profissionais do CAPS], veio aqui
pra falar que ndo era pra ir todo dia, ir s6 quando ela quisesse ...
(F7/Q002 - D. Lucia).

A questdo relativa a suficiéncia ou ndo de horarios é uma das formas que se
tem para também analisar a possibilidade que as familias tém de dividir a
responsabilidade do encargo de cuidar com o servigo, argumento defendido por
Vasconcellos apud Rosa (2003). No caso de D. Ldcia, parece que ndo estava
havendo uma divisdo temporal desses cuidados no CAPS, sugerindo, inclusive, o
risco de desassisténcia a partir do proprio servico. Essa questdo € de extrema
relevancia para esta discussdo, pois, além de acreditar que as familias poderdo ser
impactadas de diferentes formas, em funcdo das diversas configuracdes e recursos
que possuem, tem-se aqui 0 impacto negativo de um servico substitutivo ao
manicdmio, novo, com deficiéncias ainda materiais e técnicas que revelam o quanto
€ necessario mudar, mas tendo estrutura para sustentar as mudancas geradas,

inclusive, na forma de cuidar.

10.7. O CAPS Visto pelas Familias

Ao longo das entrevistas, varios aspectos relativos ao CAPS foram destacados
pelos familiares, e muitos deles ja foram citados e analisados no decorrer deste
capitulo. Porém, algumas falas destacaram aspectos mais especificos e criticos, como
em relacdo aos convites que sao feitos as familias e a qualidade das reunides; tipo e
qualidade das atividades desenvolvidas pelos PTM quando em atividades no CAPS;
qualidade do espaco fisico do servigo; e controle de horérios e seguranga dos PTM
quando estdo sob a responsabilidade do CAPS, além do nimero de profissionais
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atendendo na instituicdo. Dividiram-se essas criticas por topicos, as quais sao
apresentadas a sequir:

- Em relagéo aos convites feitos as familias e a qualidade das reunides.

A fala a seguir transcrita de VVanderley revela quanto ele sente que o CAPS é
ausente na familia. Critica desde a forma como o convite é feito as familias,
passando pela dindmica das reunides, a falta de estrutura destas e a constatacdo de
gue o servigco ndo tem se aproximado das familias nem propiciado orientagdo mais
individualizada a cada caso. Sua critica encontra fundamento, em parte, na
dificuldade que alguns profissionais encontram de manejar trabalhos grupais,
aquecendo e facilitando para que o grupo atendido tenha coesdo e confianca o

suficiente para se abrir aos olhares dos outros membros.

O CAPS é muito pouco presente na familia. Passa para o paciente
0 convite que a familia tem que participar, sé isso, entendeu? Pra
participar de reunides la e eu fui uma vez sé e eu achei que ndo foi
produtivo. N&o foi produtivo porque teve familiares e uma
psicologa ou duas. Ai um ou outro falou, eu falei também, eu falei
bastante... Mas, ai morreu. N&o teve muita coisa assim de pontuar
qual é o seu problema e o que a gente pode fazer. Era realmente
uma reunido, dindmica de grupo, pra cada um colocar coisas, mas
ndo achei que fosse o caminho.Talvez podia até ser, mas paralelo a
uma coisa individual.Enfim, a gente ficou uns dias no individual.
Também ndo tem uma coisa estruturada.Também ndo tem uma
coisa certa na dindmica deles la também, ndo.Acho que mudou
agora.Em relagdo a organizacgdo pra familia, o CAPS pra mim ndo
tem..., por exemplo, eles aproximando, eles chamando, nos
adiantando, resolvendo algum problema (F3/Q13 — Vanderley).

- Em relacéo as atividades que sdo desenvolvidas.

O depoimento de Eliane, filha e cuidadora de D. lvana, apontou para outra
dificuldade de servicos como o CAPS que ndo possuiam uma orientacdo mais
especifica em relagdo as atividades ou oficinas que devem ser desenvolvidas com 0s
PTM. Por faltar esse tipo de orientagdo, muitas vezes o esquema de “escolinha”
passa a imperar. Com o tempo, tanto os PTM quanto os profissionais que as
executam se frustram, pois lhes falta uma construcdo mais direcionada a préatica de
tais atividades. Assim, o desenho pode virar um simples “rabiscar” tanto por ndo ser
integrado de forma adequada ao tratamento quanto pelo fato de as familias nédo

reconhecerem esse tipo de atividade como terapéutica.

(...) Ai, mée chega e eu pergunto “— E ai mde? Como é que foi la
hoje? — Bem! — Teve alguma coisa, alguma atividade 1a?”— Ah eu
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rabisquei uns papéis, mas ndo achei graca nenhuma.. As vezes ela
chega desanimada, mas tem que ver que 14 é bom para ela (...)
(F8/Q17 — Liane).

- Em relacdo a insuficiéncia de atendimento e de espaco fisico.

A fala de D. Ldcia mencionou que Elisa ndo estava mais tendo atendimento
no CAPS (dado ja analisado) e que o espaco fisico do servico também interfere para
a permanéncia de sua filha no local. Referindo-se ao espaco mais fechado do CAPS,
ela julga inclusive ser perigoso a filha ficar l1a. Tal fato aponta para a inadequacéo da
estrutura fisica do CAPS que pode ser consequéncia de limitagBes e interesses
administrativos da gestdo municipal. Sendo o imdvel locado, inexistem

possibilidades de reformas para melhor adequacao as necessidades do servigo.

Gracas a Deus ela t& muito melhor e ja melhorou muito. Se ela
ficasse na secretaria de salde [referindo-se ao CAPS] ela
melhorava, mas agora eles ja cismaram com ela também, eles tem
medo dela. Mas la ndo tem jeito, porque se tivesse umas mesas do
lado de fora e se pudesse sai, andar ao redor, mas naquele lugar s6
fica preso 14 dentro. E meio... até perigoso (F7/Q002 — D. Licia).

- Em relacdo ao controle de horérios e cuidados com a permanéncia do PTM
no ambito do CAPS.

Neste item, apresentam-se algumas criticas e reclamac@es quanto a descuidos,
segundo os familiares, em relacdo ao controle da permanéncia do PTM no servico.
Entretanto, nem sempre o descuido pode ser imputado apenas ao servico, conforme a
fala de Eliane pretendeu sugerir. Quando uma paciente do perfil de D. Ivana, que
poderia estar de alta, ndo comparece, ndo é funcdo do servico investigar aquela falta-
dia. E também dever da familia zelar pelo comparecimento do familiar ao CAPS.
Entretanto, estando o PTM presente no ambito da instituicdo, a responsabilidade,

naquele intervalo de horas, deve ser do CAPS.

(...) ndo ta tendo mudanca no CAPS em relacdo a mae porque la ela
sai a hora que ela quer. Ai no inicio falaram comigo que ia ser de
7h as 5h e que ela ndo ia sair. Ai outro dia eu fui 1& buscar ela e ela
ndo tava I4. Eles ndo sabiam para onde que ela tava e que ela ndo
tinha ido nem de manhd . Ela ndo tinha ido! Eles ndo tem uma
responsabilidade com o paciente. O pessoal da tarde, porque os da
manha ndo! (F8/Q17 — Eliane).

(...) O atendimento fica tumultuado, eu acho que ali tem alguma

coisa que precisa melhorar... Os internos subindo e descendo toda
hora no meio das pessoas la....Sueli mesmo t4& com medo das
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pessoas que td la...as pessoas tem uma doenca muito aguda, né?
Deveria melhorar ali... pelo menos para os internos...Outro dia eu
vi um interno la saindo e fugindo para a rua. Tanto que chamaram
a policia para procurar o rapaz (F1/Q20 — Jodo).

Tem dia que eu ligo para o CAPS para saber se ela ta la.... Hoje
mesmo eu liguei pra perguntar e ela tava la. Porque tem vez que ela
chaga 14, marca o almoco e sai... tipo restaurante Ela anda pra rua o
dia inteiro Almocava e saia de novo (...) Eu preocupo porque nem
com documento o juiz deixou ela andar (F8/Q17 — Eliane).

- Em relacdo ao nimero de profissionais e a qualidade do atendimento.

Para Jodo, o atendimento era bom, mas sentia a necessidade de mais um
médico para os atendimentos aos PTM. Talvez essa sua opinido se paute na sua
propria dificuldade, enquanto trabalhador, em acompanhar Sueli as consultas.
Conforme por ele ja mencionado, ele tinha que sair do trabalho para acompanhar a
esposa e 0 servico, contando com mais de um médico que poderia agilizar ou dar

opcoes de escolha de turno, haja vista que o psiquiatra s6 atendia pela manha.

Eu acho que ele [o CAPS] atende bem, mas ta faltando pelo menos
mais um médico ali (F1/Q20 - Jodo).

Tendo analisado o papel do CAPS na relacdo com a familia, passa-se ao
proximo capitulo, onde se procuraram conhecer e analisar as redes que envolviam

tais familias.
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11. O PAPEL DAS REDES SOCIAIS NO PROVIMENTO
DE CUIDADOS AO PTM E AO GRUPO FAMILIAR

As redes de relacdes sociais que envolvem uma pessoa ndo se limitam as
relagbes familiares, podendo incluir outros vinculos significativos tecidos com os
amigos, os vizinhos, o trabalho e a comunidade. As redes sociais, conforme indicado
na problematizacdo desta pesquisa, podem possibilitar a conexdo entre saude e
solidariedade atraves das trocas e dos auxilios, seja esse auxilio material ou nao,
entre as pessoas. Andrade e Vaistsman (2002) apontaram a importancia das redes,
porque elas podem influenciar positivamente os cuidados aos portadores de doengas
crbnicas e, com isso, aliviar a sobrecarga das familias, sobretudo entre as de camadas
populares, que sdo mais desprovidas de cuidados.

S&0 essas as premissas que buscou analisar, primeiro, a partir das relagdes
construidas entre a familia do PTM e a vizinhanca e, posteriormente, entre a familia

do PTM e os parentes.

11.1. A Rede Social da Familia com os Vizinhos

Nesta pesquisa, observou-se que a densidade das relacdes estabelecidas pelas
familias faz que a maioria delas apresente uma rede de malha frouxa, onde a

assisténcia entre vizinhos é pouco consistente. Chama a atencdo o fato de que a
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variavel “tempo de residéncia da familia no domicilio”,*® a principio, ndo foi

determinante para diferenciar a densidade das redes e a freqliéncia das trocas, pois
familias com tempo semelhante ou maior, residindo no mesmo enderego,
apresentaram redes de tessituras semelhantes, conforme indicado nos Quadros 18 e
19.

Quadro 18 — Existéncia e avaliacdo da rede de vizinhanca pelas familias pesquisadas

Existéncia e Avaliacdo das Redes Familias/Tempo no Domicilio em Anos
Bom, mas ndo conta, cada qual na sua F1 (14), F4 (4)

N&o tem relacionamento F3(18),F8 (2),F10(5¢e 1)

Bom e ajudam F5 (17), F9 (10), F2 (6)

Variado, uns entendem, outros nao F6 (4)

Todos conhecem, mas sentem medo F7 (17)

Fonte: Dados da pesquisa.

Quadro 19 — Frequiéncia das trocas entre a vizinhanca nas familias pesquisadas

Freqiiéncia das Trocas Familias

N&o existem trocas F1, F3, F4, F6, F7, F8, F10
Existem, de vez em quando F2

Existem trocas F5, F9

Fonte: Dados da pesquisa.

Uma das possiveis razbes para a existéncia de redes frouxas se pauta,
conforme ja pontuado e referenciado em Bott (1976), no fato de que a densidade das
redes depende também da opcdo que a propria familia faz em estabelecer ou néo
novos relacionamentos e vinculos com o meio circundante. Eliane, por exemplo, ao
mudar-se para 0 novo endereco onde residia hd menos de dois anos, teve por opgao
ndo ter contato com os vizinhos e a familia; j& pequena, se vé mais desprovida de
cuidados pela sua insercdo em rede de malha frouxa. Apesar do pouco tempo

residindo nesse endereco, seu relato também indica que na outra residéncia, que

% Os nlimeros entre parénteses referem-se ao tempo, em anos, que as familias moravam no domicilio.
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moraram por mais tempo, as redes também eram frouxas, o que reforca a idéia de

gue o tempo apenas nao pode ser indicativo da tessitura das redes.

(...) Moro aqui ha um ano e dois meses e agente ndo se envolve, a
gente continua na nossa e pronto (F8/Q17 — Eliane).

Eles ndo sabem que mée tem um transtorno mental. Mae néo deixa
transparecer para eles. Ela senta 1a fora, fuma, ndo conversa com
ninguém e entra. Teve um dia que chegou aqui [um vizinho] e
falou -“E a sua mae? Porque ela bem ali fora, sentada e chorando”.
Acho que véo isolar ela na rua se souber. Na rua que eu morei nove
anos eles isolaram ela, nem davam confianga para ela. Eles devem
achar que a gente bate nela porque ela chora e reclama, mas eles no
chegam perto da gente pra falar. Eles ouvem... E ficam na
panelinha deles mesmos... (F8/Q17 — Eliane).

Interrogada se os vizinhos contribuem, de alguma forma, nos cuidados com o

PTM, a resposta de Eliane ganha tom irGnico.

N&o. Ajuda a falar mais! Eles ndo ajudam a cuidar até pelo jeito
que eles tratam a gente, que é normal (F8/Q17 — Eliane).

Avaliou-se também que o transtorno mental pode interferir na densidade das
redes por levar ao isolamento, assim como Rosa (2003) percebeu em sua pesquisa.
Seja pelo estigma, por medo ou pelos sintomas que alteram o comportamento dos
portadores de transtorno mental, as trocas sociais ficaram retraidas. E o que indica a
fala de D. Lucia que, ao contrario de Eliane, ha 17 anos residia no mesmo endereco,
todos conheciam a ela e a sua familia, mas tinha medo de Elisa. D. Llcia contou
apenas com o auxilio de dois vizinhos, e, segundo o seu relato, o relacionamento
social ficava prejudicado, o que gerava certo isolamento para a familia. A transcri¢cao

de suas falas da mostras desse isolamento.

Todo mundo conhece nés, todo mundo tem medo. Ela vai ali no
telefone, se tem gente 14 ela pega e bate neles (F7/Q02 — D. LdUcia).

Todo mundo sai fora. Foi s6 um dia que teve um |4 embaixo que
apanhou ela 14 e veio trazer pra nds. Vinicius um dia que abragou
ela la em baixo e veio trazendo ela pra casa, pra nés. José auxilia.
Ele se precisar é s6 chamar. Todos dois, se precisar deles é s
chamar (F7/Q02 — D. Lucia).

Eles [vizinhos, parentes] falam que vem me visitar, mas ndo vem
porque eles ficam com medo. Ficam com medo de vir aqui por
conta dela. Em festa a gente ndo vai ndo, a gente ndo participa de
nada mais (...) (F7/Q02 — D. Lucia).
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Além de dificultar o relacionamento social, reflexo talvez dos estigmas e da
falta de entendimento das pessoas a respeito dos transtornos mentais, percebeu-se
que a inclusdo na rede social ficava prejudicada e que a idéia do internamento ainda

se apresentava viva diante de comportamentos alterados por parte do PTM.

Ja falaram [os vizinhos] que a gente tem que segurar ela em casa e
ndo deixar ela sair na rua porgue sendo ela ia machucar os outros.
Mas como é que eu vou segurar? Ela uma hora saia pra rua pela
cozinha ou pela sala e quando a gente via ela ja tava la. Jogou
pedra no motorista no telefone,bateu assim na porta e quase matou
ele. Af eles falaram assim “interna essa menina, sendo ela vai mata
um ai!” (F7/Q02 — D. Lucia).

Diante dessa situagéo e das dificuldades que enfrentava em cuidar da filha,
principalmente logo apo6s a colocacdo do marcapasso na mae, D. Lacia chegou a
solicitar a internagdo da filha ao médico do CAPS. Os relatos a seguir, somados a
todos o0s outros ja transcritos, ddo mostras do impasse que a familia vive para prover

cuidados a filha que, no momento, ndo estava freqiientando o CAPS.

Dr. Carlos [fala que] ndo tem jeito, ndo tem recurso de
internamento pra ela. A gente chega la no Dr. Carlos e fala com ele
se tem ndo algum jeito de internar ela ndo? Mas ele fala “o
internamento dela é aqui [no CAPS]... Tem que trazer ela todo
dia.” (....)Na Secretaria de Saude [CAPS] ela ndo ta podendo ficar
Ia por conta disso. Porque quando d& vontade nela de come as
coisas, as vezes nao tem jeito, ou as vezes tem, mas ndo pode da
toda hora, ai ela fica nervosa e bate neles, sai rua afora e faz coisa
errada.. Ai ndo t4 podendo ficar 14 no CAPS... Eles mesmos
acharam que ndo tdo podendo ficar com ela la ndo! Dr. Carlos fala
pra ela fica, mas eles ndo tém jeito dela fica. Eles ficam com medo
dela. Ai ndo tem condicdo dela fica la... (F7/Q002 — D. Lucia).

A pressdao social, a rede frouxa e a sobrecarga emocional aliadas as
dificuldades da instituicdo ou dos profissionais do CAPS em atender ao caso de Elisa
dao mostras do quanto podem ficar retraidos os vinculos sociais. Segundo Melman
(2001), quando se fala em rede, deve incluir os vinculos interpessoais que surgem no
dia-a-dia do servico de saude mental, pois esses vinculos passam a fazer parte da
trama da rede social do portador. De acordo com o referido autor, esse retraimento
nos vinculos gera um impacto negativo sobre a saude do portador, impacto esse aqui
avaliado, se estende também sobre a saude do cuidador.

Demarcando também uma diferenca, percebeu-se que a rede social tecida

com a vizinhanca ganhava densidades diferentes conforme o grau de proximidade
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das casas e das relacdes estabelecidas. Assim, os vizinhos passam a ser adjetivados
como “pessoal da rua”, em oposi¢do “aos mais proximos” e como “vizinhos de cima,
de baixo ou em volta”, indicando a posi¢cdo que ocupam na trama da rede. Essa
diferenciacdo foi feita independentemente do tempo que a familia ja morava no local
e alertou também para a ndo-naturalizagdo ou rotulacdo das categorias vizinho e

vizinhanca, afinal, tanto os vizinhos quanto as relac6es tecidas sdo heterogéneas.

Contribuem ajudando a olhar e chorando. Vizinho em volta tudo é
bom! Hora que eu tava cansada eles levavam ela para casa deles
para me ajudar. Eles ofereciam! Vizinho orava para ela, falava que
Jesus ia curar ela, contava caso para ela. Todo mundo se uniu, 0s
vizinhos se uniram, todo mundo colaborou (F9/Q03 — D. Carmem).

O pessoal da rua [vizinhos de cima] teve medo dela, corria dela se
chegasse no portdo, falava, que se fosse com eles, internavam
ela..Eu falava que ndo, que ela é minha filha, ndo é deles. (...) Os
vizinhos mais proximos tudo deram apoio. Os que corriam dela
eram os la de cima (F9/Q03 — D. Carmem).

Existia [reclamacdo] e morador que morava mais para cima, mais
afastado um pouco, ria, criticava, achava que ele era drogado.
Chato né... (F10/Q06 — Margareth).

Indicando também essa heterogeneidade ao falar de vizinhos, tem-se a fala de
Meércia, que exemplificou, de forma clara, como as reagdes da vizinhanca ndo sdo
unicas e nem formatadas, sendo, entdo, explicitadas de diferentes formas — reflexo,
talvez, da proximidade que eles tém com a familia e pela capacidade de compreensao
e tolerancia proprias.

Umas pessoas entendem, outras pessoas nao entendem o problema
dele. Mais ou menos assim: umas pessoas topam com a gente na
rua e reclamam dele... outras que ja falam assim, falam dele, mas ja
falam que entendem por causa do problema dele e tal... Outras ja
ndo tenho certeza (F6/Q22 — Mércia).

Em relacéo ao apoio e cuidados recebidos com o PTM, apenas trés cuidadores
disseram receber auxilio de forma espontdnea dos vizinhos, e a familia de D.

Carmem parecia ser a Unica que contava com uma rede mais estreita de apoio social.

Todo mundo d& carinho para ela... Ah Mariana vem ca comer uma
coisinha, vem comer... da sorvete... todo mundo agrada muito ela
(F9/Q03 — D. Carmem).
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No caso de Marcela, a familia também contava com o auxilio dos vizinhos e,
gracas a esse auxilio, Valter foi socorrido, e a sua tentativa de suicidio foi impedida.
A vigilancia dos vizinhos foi o alerta para a medida de socorro, indicando a

importancia de se estar inserido em uma rede mais estreita de cuidados.

(...) lgual ao dia que ele tentou enforcar, o pessoal me ajudou a
tirar ele. Ele tava deitado, ai eu tava na casa da minha vé. Eles
gritaram — “oh Marcela! Valter ta gritando la dentro, passando
mal”. Ai meu Deus, ai fui correndo, arrebentei a porta, ele tava
pendurando assim pelo pescogo, tava se enforcando. Ai 0s vizinhos
me ajudaram a tirar. Isso foi a segunda vez. Na primeira ele tava
ouvindo uma musica de rap la dentro, ai pegou um lencol. Ai tava
fazendo uns barulhos estranhos, tipo barulho de vomito mesmo...
Al eu ouvi e pensei “Ai meu Deus, ta passando mal. Serad que € o
remédio?!”. Meti um chute na porta dele e arrebentei a porta
cheguei ele tava enforcando, tudo roxo assim ja... Roxinho. Se eu
demorasse mais um pouco ele tinha morrido. Ai eu comecei a
gritar os vizinhos. Pedi ajuda porque eu ndo tava conseguindo tirar
de jeito nenhum. E eles ajudaram, mas ele ndo voltava de jeito
nenhum. E eu ndo tava tendo forga. Me sinto muito mal de
lembrar... (F5/Q04 — Marcela).

Marcela, ao recordar esse episodio, chorou, ficou nervosa e pediu para
interromper a entrevista por uns minutos, dando mostras do quanto ¢ dificil e penoso
lidar com as situacdes de crise e de tentativas de auto-exterminio do irmdo. Seu
depoimento reforca o que a literatura aponta: de que a rede social é um fator
indicativo da sobrevida de pessoas. Esse dado € informado por Melman (2001), que
relatou que os resultados recentes de estudos epidemioldgicos tém apontado para
essa relacdo direta entre qualidade da saude e qualidade da rede social.

Ja Sabrina se viu dividida ao responder sobre o relacionamento com 0s
vizinhos, e sua fala revelava um pouco de ambigiidade. Ela demarcou que, “apesar
de ndo ajudarem muito, também ndo atrapalham”. Indicou também o tipo de
reclamacdes que ouve dos vizinhos e 0s constrangimentos por que passava. Sua fala
espelha uma das faces da convivéncia humana e o limite entre ajudar e ndo ser

incomodado, ja que “ninguém tem nada a ver com isso”.

Os vizinhos ndo ligam muito ndo. N&o ajudam, mas também néo
atrapalham. Vizinhos ajudam de vez em quando pra trazer ele pra
casa porgue as vezes ele ta na rua, ai nem precisa pedir porque as
vezes 0s Vizinhos mesmo trazem. E ele mesmo pede ajuda (F2/Q19
— Sabrina).
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Muitas [reclamacdes]. Assim: que ele tava brigando, xingando,
falando palavrdo na rua.. falam também que ele acaba
empurrando as criancas dos outros. E eles reclamam comigo.
Falam que ndo ta certo, e que se ele tem problema eu devia cuidar
dos problemas dele e que ninguém, assim, é pago pra... Se o
problema é dele, eu e ele que devemos resolver e ndo ir la
descontar nas outras pessoas, porque ninguém tem nada a ver com
isso. Eu fico um pouco chateada, triste, mas também isso passa. Eu
falo com eles que “isso € um problema dele e que eu ndo posso
fazer nada, mas que podem ficar tranqlilos que eu vou conversar
com ele”. Ai as vezes eu converso, explico pra ele e ele entende,
mas as vezes nao (F2/Q19 — Sabrina).

Essa situacdo que Sabrina relatou recomenda ao que afirmou Costa (1983) e a
necessidade que se impde as familias de controlar socialmente o comportamento do
portador de acordo com as normas sociais ou com a ordem medica. Ja Margareth e
Meércia relataram que, além de “ndo contarem com ajuda dos vizinhos”, ja tiveram
que lidar com reclamacdo deles. O relato delas evidencia um pouco dos incOmodos
que o transtorno mental pode provocar, a falta de toleréncia das pessoas em lidar com

“comportamentos estranhos” e a sensacdo de incomodo que a familia pode carregar.

Agora o vizinho é novo, tem s6 5 anos que a gente ta morando
nessa casa, mas na época da crise muitos vizinhos fecharam a porta
com medo do Adelites. Ele ndo ia fazer nada com ninguém, ele
entrava e saia da casa dos outros, s isso. Vizinho reclamava. Teve
um que foi la em casa falar que o Adelites quase atropelava ele na
rua porque como ele andava muito rapido, agitado e meio duro, e
trombava com esse homem na esquina, assim na hora de virar a
esquina na calcada (F10/Q06 — Margareth).

A que reclama é uma vizinha 14 perto de casa! Ela fala que depois
gue n6s mudamos pra |4 a vida dela virou um inferno, que ela nao
tem mais sossego... por causa do Geraldo. A gente sabe por que ela
fala de boca alta no terreiro da casa dela. Ela fala que n6s somos os
piores vizinhos do mundo... Eu fico triste... Porque nés mudamos
pra ela e ela jaA morava la (F6/Q22 — Mércia).

Outro tipo de situacdo relatada é quando os vizinhos ndo auxiliam, mas “ficam
olhando de longe e interferem”. Essa expresséo foi utilizada por Jodo ao responder
sobre 0s vizinhos no questionario: — “vocé percebe muito curioso, mas pouca ajuda,
eles ficam olhando de longe”. No caso de Jodo, a distancia do olhar do vizinho antes
de se transformar em ajuda transformou-se em uma interferéncia negativa e

constrangedora para ele.
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E bom [o relacionamento com vizinhos], mas geralmente a gente
ndo conta com vizinho ndo.Essa doenga é tdo dificil ... ela grita,
xinga que ja aconteceu de vizinho telefonar para o Dr. Carlos
dizendo que eu ndo tava dando conta, que ndo tava dando
remédio.O que ndo era verdade e isso ai me deixou nervoso e Dr.
Carlos falou meio nervoso comigo, acreditando no que foi dito e eu
fui obrigado a contestar correndo o risco de ter um atrito ai .
Vizinho deve ter ouvido porque ela grita e xinga... e entdo vizinho
ouviu e telefonou para ele. Ai, chego la um dia e ele me fala que o
pessoal ligou.Com aquele peso nas costas ainda ter que ouvir isso?!
(F1/Q20 - Jodo).

Outra situacdo observada e que reflete um pouco da soliddo social que as
familias de PTM vivem aparece na fala de Vanderley. Ele apontou que o
relacionamento com os vizinhos € tranqlilo porque “inexiste relacionamento” — “nédo
ha ajuda nem interferéncia” — e que o transtorno mental da mée pode ser fato gerador
dessa situacdo. Ironicamente, ao dizer que sua “mde ndo é sociavel”, relatou para a
caréncia dos vinculos sociais motivados pela dor e doenca, em contraposi¢do aos
vinculos formados em decorréncia do lazer/prazer. Inexistindo trocas, ele avaliou que
a contribuicdo dos vizinhos estava em “ndo causar problemas”, em vez de auxiliar a

sua resolucdo.

Tranquilo, ndo tem relacionamento! Minha mée néo é sociével, ndo
bebe...[ri] se fosse de beber ela pelo menos enturmava.[ri]. N&o,
ndo posso contar com os vizinhos ndo (F3/Q13 — Vanderley).

O auxilio em resolver problemas poderia acontecer, por exemplo, em
situacBes comuns as camada popular que € a da falta de transporte proprio para o
deslocamento até os servicos de saude. Essa situacdo se apresentava na familia de
Vanderley e, apesar de os vizinhos terem carro, como observado na ida da
pesquisadora ao domicilio do entrevistado, parecia ndo haver a concretizacdo dessa

ajuda conforme indicado na fala de VVanderley:

N&o[nenhuma contribuicdo], é taxi mesmo[referindo-se ao fato de
sua familia ndo ter carro e precisar de transporte em caso de
questdo de saude] E uma contribuicdo em néo irrita-los! Acho que
eles tem um pouco mais de receio, pisam em 0voSs... por conta da
mée que € ultra-sensivel (F3/Q13 — Vanderley).

Situacdo semelhante acontecia com Sr. Saulo, que também indicou, com sua
fala, a distancia das relagdes entre os vizinhos a ponto de acreditar que, em caso de

necessidade, ndo teria ajuda, revelando a falta de apoio social por ele percebida.
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Vizinhos sdo tudo gente boa. Mas cada qual na sua. Em caso de
briga e agressdo que ja teve nenhum vizinho ajudou. (...) Por conta
de vizinho apodrece... ndo fazem nada ndo (F4/Q001 — Sr. Saulo).

Morador de cidade pequena, Sr. Saulo relatou ainda o que a literatura aponta
em relacdo as formas de sociabilidade que se estabelece em cidades de pequeno porte
— relagOes, geralmente marcadas pela pessoalidade, pelo conhecimento que as
pessoas tém a respeito umas das outras e pela origem de suas familias. Morando
numa cidade pequena, o portador de transtorno mental, por exemplo, apesar de nédo
receber ajuda, ndo é tratado como estranho, um qualquer, evitando-se, por essa razao,

maus tratos.

Vizinhos tem preconceito... acham ele meio doido. Outro dia ele
jogou cuspe no meu vizinho. O outro vizinho falou que era para ele
dar uma rasteira nele. Mas o outro disse que ndo porque era amigo
meu. Muitas pessoas conhecem outras ignoram... (F4/Q001 — Sr.
Saulo).

Passa-se, agora, a analisar o relacionamento das familias em relacdo a rede de
parentesco e buscar comparar em qual das redes de apoio os cuidadores e suas

familias se amparam mais.

11.2. A Rede Tecida pelo Parentesco

Familia e parentesco ja foram confundidas como uma sé coisa e definidas a
partir dos elos de consanguinidade que unia as pessoas. De acordo com Canevacci
(1981), através dos trabalhos de Lévi-Strauss é que foi possivel vislumbrar os lagos
de parentesco como um fato social e a alianga entre os grupos como fator cultural, e
ndo natural, como antes se pensava. Apesar de ndo serem uma coisa so, elas podem
se aliancar, sendo essa alianca possivel através do principio da troca e da
reciprocidade, constitutivo das relagdes familiares. Entretanto, a no¢do de familia
mudou, assim como seus arranjos e fungdes. As relacGes que unem as pessoas ndo
sdo sO relagcdes de sangue: sdo também relagdes de compromisso afetivo e moral,
nem sempre faceis ou desejaveis de serem cumpridas, mas muitas vezes necessarias.
Entretanto, conforme indicou esta pesquisa, as trocas entre 0s parentes se mostraram
timidas, e 0s contatos e compromissos entre eles freqlientemente se mostraram

escassos e superficiais.
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Esses resultados encontram ressonancia nas posi¢des de Giddens (1993) ao
falar sobre intimidade e parentesco. Segundo esse autor, assim como o género ja foi
tido como naturalmente concedido, ele aconteceu com 0 parentesco, COmo se 0S
direitos e deveres fossem criados apenas por lacos de casamento ou lacos bioldgicos.
Relembra o referido autor que nas sociedades modernas, com as separacoes,
divorcios e novas possibilidades de escolha, a familia nuclear passa a gerar varios
lacos de parentesco, conforme ja indicado no caso das familias reconstituidas ou
recombinadas. Nessas familias passa a existir possibilidade maior de negociacao.
Segundo esse mesmo autor, as relaces de parentesco, antes baseadas na confianca
implicita na relacdo, hoje ja precisam ser “barganhadas e negociadas”, sendo o0s
compromissos também negociados. A idéia de “compromisso negociado”, citada por
Giddens ao se referir aos trabalhos de Janet Finch apud Giddens (1993), indica que
h& um processo de decisdo que envolve as relacfes de parentesco e que a qualidade
dos relacionamentos pode estar relacionada a possibilidade ou ndo de se receber
apoio, seja este material ou social.

Entre o universo das 10 familias entrevistadas, identificaram-se algumas
diferencas marcantes quando se falava na relacdo que as familias estabeleciam com
0s parentes, a saber:

a) Primeira, foi a diferenca apontada por cuidadores conjuges ao demarcarem
0s “seus” parentes dos parentes dos conjuges portadores de transtorno mental, numa
espécie de hierarquia de ajuda delimitada também pela consanguinidade,
consanguinidade essa que os proprios conjuges ndo a possuiam. Suas falas eram
indicativas de que parentes por consanguinidade eram tidos como mais parentes.

b) Segunda, a diferenca demarcada entre parentes que moram juntos ou fora
da casa, independentemente de serem consangiineos ou ndo, indicando, segundo o
relato, a nogdo de que o parentesco é construido.

c) Terceira, a diferenca e ressalvas relativas a irmaos quando moram em outra
casa que o PTM.

d) Quarta, foi a diferenca com parentes que moram na mesma cidade ou fora,
também hierarquizando a ajuda em relacdo a outros parentes pela distancia que 0s

separa.
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A partir do tipo de relacionamento explicitado nas falas dos cuidadores,

construiu-se o Quadro 20, indicativo do tipo de relacionamento entre a familia e 0s

parentes que moram na mesma cidade ou microrregido, conforme perguntado no

decorrer da entrevista.

Quadro 20 — Existéncia e avaliacdo de redes de parentesco e relacfes estabelecidas
com os parentes pelas familias

Redes Familias
Tem relacionamento fragil (afastou, isola, desreunido) F1, F2, F3
Né&o tem relacionamento, ndo conversam F4, F5, F8
Tem relacionamento muito superficial quando encontram na rua F6

com os da cidade

Tem mais relacionamento com parentes que moram fora da cidade do que | F7

Relacionam com parentes da casa, irméos e depois com vizinhos F9, F10

Fonte: Dados da pesquisa.

Exemplificando tanto o relacionamento fragil e uma rede frouxa quanto a

distingdo entre “0s meus e 0s seus parentes”, apresentam-se as falas de Jodo e

Sabrina, em que cada qual contava apenas com a ajuda dos parentes consangiineos.

As falas de ambos indicam a solidariedade vinda apenas dos seus proprios pais: Jodo

contava com sua mde e Sabrina com seu pai:

N&o, deles [familia do marido] ndo tenho ajuda ndo, mas do meu
pai eu ja tenho. Meu pai j& me ajuda e quando eu preciso ele me
ajuda. Mas tirando meu pai... mais ninguém nao (F2/Q19 -
Sabrina).

Eu acho que eu ja ndo confio muito em parente ndo.Eu tenho os
meus parentes que ajudam mais que os parentes dela. A minha mae
vinha aqui, até ajudava a arrumar a casa, lavar uma roupa ...a
minha mae! S6 que ela tem a casa dela, tem um monte de coisa. Eu
vejo também que a familia dela deveria ajudar mais... ou ajudar!
Porque eles ajudam t&o pouco que eu nem considero a ajuda deles.
E a ajuda que eu sempre cobrei deles ndo é de fazer nada em casa
ndo! E de assentar com ela, conversar com ela, ficar umas 2, 3
horas aqui... A mée dela s6 veio em casa depois de 3 meses que ela
tava doente e a mae dela é normal, ndo é tdo velha.... Ela sabia,
mora ali em Paula Candido e depois de 3 meses que veio aqui veio
aqui ver a filha.Eu acho isso uma falta de sensibilidade (F1/Q20 —
Jodo).
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Jodo demarca bem essa frustracdo em relacdo a familia da esposa Sueli que
ndo apoiava nem ajudava na provisdo de cuidados. Apesar de ter duas cunhadas
morando préximas a sua casa, ele sentia falta do auxilio da familia da esposa. Na sua
interpretacdo, € como se ap6s o casamento o problema fosse s6 dele, ndo dizendo

mais respeito a familia de origem de Sueli.

(...) ela tem uma familia dela que ndo ap6ia em nada, ndo ajuda em
nada, ndo ta muito ai... (F1/Q20 — Jodo).

Eu acho que a grande falha é essa ai: falha da falta de unido da
familia, principalmente a dela ... Ela tem uma irméd que mora a 200
metros daqui , e outra 200 metros para l&. Uma € vilva, ndo tem
filhos nem nada, dorme o dia inteiro e ndo vem aqui. Eu ja falei e
ja falei e até briguei...depois de tanto jogar indireta eu ja cheguei
a falar nervoso, sobre aquela situagéo, mas ai as pessoas acham que
¢ um problema sé seu e é por isso que eu procuro afastar um
pouquinho e manter s6 nds .porque sendo ndo ajuda... (F1/Q20 —
Jodo).

Sabrina ja igualava, em certa medida, a dificuldade em obter auxilio das duas
familias, tanto a dela quanto a do marido, mas também sentia como se a provisao de
cuidados ao marido fosse um problema e encargo exclusivo dela, uma espécie de
bonus de casamento. Na sua percepg¢do, o0 transtorno mental do marido dificultava o
convivio dela com os seus parentes, fato que a entristecia, mas ndo a fazia recuar do

encargo.

[0 relacionamento é] Mais ou menos. S8 mais para la. Chega,
conversa um pouquinho, mas nunca fica aquela coisa grudenta,
carinho um com o outro, ndo. Sinto que eles ficam assim,
desconfiados, porque eles ndo vdo la em casa, a familia dele nem a
minha familia, afasta mais! Vai, mas ndo é, assim, como antes.
Eles ficam com medo de chegar 14 e ele maltratar eles. Acho isso
triste, porque no fundo eu sinto que ele ta afastando meus parentes
de mim, aos pouquinhos, que eu to perdendo... € chato, mas como
dizem eu casei com ele e agora que ta do jeito que ta eu ndo posso
abri mao e fazer de conta que ndo ta acontecendo nada (F2/Q19 —
Sabrina) .

Ao final da entrevista relata que, quando o marido voltou de Belo Horizonte
com enxerto no corpo, ele ndo podia ficar na casa deles porque a casa ndo tinha
estrutura adequada: faltavam paredes e havia muita poeira além de reboco caindo.
Diante dessa situacdo Sabrina pediu ajuda a sua sogra e compartilha conosco o seu

pedido e a resposta que recebeu.
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Al eu pedi para méae dele para ele ficar na casa dela que eu ajudaria
ela com algum dinheiro, fazendo também um servigo. A mae dele
respondeu que ndo! Que eu casei com ele e agora a
responsabilidade era minha !l (F2/19 — Sabrina).

Indicando também a fragilidade no relacionamento da familia, tanto em
relacdo a familia de origem do pai quanto a da mée, temos a fala de Vanderley que
avalia que, por conta do transtorno mental dos pais o relacionamento familiar carece
de “uni&o e reuniao”.

E um relacionamento desreunido e desunido! Com parentes dos
dois € assim... por conta da doenca, do transtorno. Mae espera

muito das pessoas, cobra muito e ndo faz nada. A doenca isola a
familia. (F3/Q13 — Vanderley).

Ja com as familias F4, F5 e F8 o relacionamento familiar parecia inexistir,
chegando a ponto de ndo se ter didlogo, conversa entre os parentes, sejam
consangiineos ou ndo. A falta de relacionamento era tanta que, excetuando a familia
de Marcela, que contava com a rede de vizinhos, conforme ja analisado, a familia do
Sr. Saulo e de Eliane, ao serem indagadas sobre relacionamentos entre vizinhos e

parentes, deu as seguintes respostas:

Nenhum dos dois [nem parentes nem vizinhos]... e nos e Deus
(F4/Q001- Sr. Saulo).

Nenhum dos dois [nem parentes nem vizinhos]. E so rezar. Eles
nem cumprimentam que dira ajudar! (F8/Q17 — Eliane).

Ja o relato de D. Lucia indica também que a ajuda vinha mesmo era de Deus,
mas demarca uma diferenca entre a ajuda recebida dos parentes da cidade e os de
fora, incluindo aqui o apoio do seu filho que, apesar de morar em outra cidade,

significava tanto uma ajuda quanto uma referéncia importante para a familia.

Os parentes que moram por aqui ndo auxiliam em nada néo, cada
um cuidando pra si e Deus pra todos. Ajuda quando tem é de Deus
mesmo e... e dos meus meninos que moram la em Vigosa e tem
uma que mora la pra la no Rio... Quando precisa dela é s6 liga pra
14, coitada, que ela larga tudo que ta fazendo e vem (F7/Q02 — D.
Ldcia).

Em um grau superficial em que o relacionamento se dava através de
encontros fortuitos, indicando também pouco contato e poucas trocas com familiares,

apesar de té-los morando no mesmo bairro, expde-se a fala de Mércia, que, como
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apontado anteriormente, disse contar mesmo s6 com um irmao que morava em outra

casa.

A gente tem parente aqui... Tem tio, tem primo... Parente é... a
gente pra cd e eles pra Ia. Ndo tem muito contato... Contato tem, s
que eles ndo procuram. O contato que a gente tem é quando
encontra na rua e tal... Mas ninguém procura 0 outro nio... Eles
ndo ajudam pra nada... (F6/Q22 — Mércia).

Ja com D. Carmem e Margareth o relacionamento entre parentes resumia-se
ao grupo familiar de origem, incluindo os irméos e tios que moravam ou nao na

mesma casa.

Com os irméos é bom. Agora com outros parentes, tio, primo, ai
ndo tem ndo! Tem parente médico que ndao quer nem saber...
(F10/Q06 — Margareth).

Os irmédos ajudam. Na época que o Adelites ndo tinha esse auxilio
doenca eles ajudavam com dinheiro por que ficava caro remédio,
médico, alimentacdo (F10/Q06 — Margareth).

Observou-se, assim, que sdo varias as possibilidades de auxilio demandadas e
recebidas entre parentes — consangiiineos ou ndo —, variando ainda em intensidade,
espécie e qualidade.

Dando continuidade as andlises, conforme ja adiantado no final do outro
subtopico, passa-se a identificar se a familia do PTM conta mais com o apoio

advindo dos vizinhos ou dos parentes.

11.3. Entre Vizinhos e Parentes: quem ajuda mais? Deus!?

Como todas as relagbes possuem um cddigo, parece que o codigo de
obrigagdes familiares, com seus direitos e deveres, vem passando por
transformac6es, mas ainda assim os dados desta pesquisa evidenciam que a rede de
parentesco ainda contribui um pouco mais nos cuidados para com o portador de
transtorno mental, em comparagdo com a rede social tecida com os vizinhos. Apesar
da fragilidade dos lagos, percebeu-se que o provimento de cuidados ao PTM recai
sobre a familia de origem, mais especialmente sobre as mulheres, independentemente
do vinculo consangliineo e da posicdo que ocupam na familia. As redes de

parentesco parecem ndo ser muito estreitas, tendendo a redes frouxas; dois familiares
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disseram ndo contar “nem com parentes nem com vizinhos, apenas com Deus”. Tal
situacdo faz que no aspecto terreno, ou seja, além do aspecto espiritual, tais familias
sO podem contar com o suporte dos servigos de saude, ampliando, sobremaneira, a
responsabilidade das instituicbes de salde em assistir e intervir na rede em que se
encontram tais familias.

A partir das respostas dos cuidadores, configurou-se 0 Quadro 21, para

indicar com quem eles contavam mais.

Quadro 21 — Redes com as quais as familias podem contar em casos de necessidade

Redes Familiares Familias Conteldo das Falas

Contam com parentes F1, F2 Conto com 0s “meus” parentes (no
caso, 0s parentes consanguineos do
marido ou da esposa)

F3 Conta com parentes, mas precisa
insistir para obter auxilio

F7, F9 Conta apenas com os filhos, irmaos
e 0S que moram na mesma casa do
PTM

Contam com vizinhos F2, F5, F6, F10 Contam com vizinhos, porgque nédo
cobram, estdo mais perto, mais
presentes

Né&o contam com nenhum F4, F8 N&o contam nem com parentes nem
dos dois com vizinhos: s6 contam com Deus
Fonte: Dados da pesquisa.

Todas as respostas foram significativas, e considera-se aqui que, em algumas,
0 contetdo indicativo das respostas ja tenha sido contemplado nas anélises
anteriores, como no caso de F1 e F2, ao discriminarem 0s parentes (meus e seus).
Assim, demonstrando desamparo social e familiar, apresentam-se os relatos do Sr.

Saulo e de Eliane, que disseram s contarem com Deus.

Nenhum dos dois [nem parentes nem vizinhos]... e n6s e Deus
(F4/Q001 — Sr. Saulo).

Nenhum dos dois [nem parentes nem vizinhos]. E s6 rezar. Eles
nem cumprimentam que dira ajudar! (F8/Q17 — Eliane).
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Depois, tem-se que quatro, dos 10 cuidadores entrevistados, disseram contar
mais com vizinhos, e as raz6es alegadas foram:

- Acreditavam que tinham mais gratuidade e menos cobranca em relacdo a
ajuda recebida dos vizinhos, evitando-se o risco de ficar aprisionado em uma relacéo

de divida, moral ou financeira, com parentes.

[conta mais com] Vizinho. Eu acho assim, se eu tiver passando
alguma dificuldade, eu chego pra um vizinho e se ele puder ele me
ajuda na hora e com boa vontade. Agora com parente, eles ndo séo
muito de ajudar e caso ajudem pode saber que eles vao te humilhar
ou também falar que “ndo, que ndo pode” e a gente ta vendo que
pode ajudar e ta falando que ndo pode... Eles ndo querem! E fora
gue tudo que faz joga na cara. Primeira oportunidade que tem “ah
eu fiz isso” e acaba que no fundo a gente vira escravo de proprio
parente. Com vizinho é mais leve, ndo é tdo diferente ndo, mas é
mais leve... (F2/Q19 — Sabrina).

- Acreditavam que a proximidade entre as casas dos vizinhos talvez facilitasse
ou propiciasse contar mais com eles do que com parentes, ressalvando-se que 0s

parentes que ajudavam eram apenas 0S irmaos.

Dificil dizer porque nenhum dos dois ajuda [parente e vizinho].
Igual eu falei, parente s6 irmdos que ajudam. Mas eu acho que é
mais facil vizinho ajudar do que parente. Talvez porque t& mais
perto, ndo sei... (F10/Q06 — Margareth).

- Acreditavam que os parentes eram descuidados e ndo se preocupavam —
resposta que, por si s, ja desnaturaliza a idéia da rede de parentesco como rede de

apoio e cuidados, s6 por serem parentes.
Vizinho! Parente ndo ta nem ai... (F5/Q04 — Marcela).

Quanto a resposta de Mércia, que disse contar mais com 0s vizinhos, destaca-
se que tal ajuda parecia se referir aos outros membros de sua familia e quando
necessitava de outros cuidados, talvez de ordem fisica, como ela mesma
exemplificou. Sua fala traz também a noc¢éo da gratuidade quando a ajuda advinha de
vizinhos, mas indica a pouca solidariedade quando a ajuda se direcionava ao irmao
PTM.

Vizinho... Os vizinhos ficam mais presentes... Assim, igual ja
precisou de carro pra levar minha irma pro hospital pra ganhar
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neném eles ajudam e ndo cobram nada... Mas pra ajudar Geraldo...
ndo! (F6/Q22 — Mércia).

Outros quatro cuidadores responderam que contavam mais com parentes que
vizinhos, e Jodo explicitou que contava apenas com seus parentes, em especial sua
mée. Ja Vanderley fez lembrar com a sua resposta o dito popular que “agua mole em
pedra dura tanto bate até que fura”, pois entre vizinho e parente ele disse que “com

parente, através da insisténcia, a ajuda pode acontecer”.

Parente. Se precisar mesmo [refor¢a as palavras], vocé liga para
um, o carro pode nao aparecer... mas voceé liga para o outro e pode
aparecer. O mesmo com dinheiro:vocé liga para um, pode nao
aparecer, liga para outro e pode aparecer. Tempo também, vai
insistir e pode acontecer a ajuda (F3/Q13 —Vanderley).

D. Lucia contava mais com parente, referindo-se ao filho que, apesar de
morar em Vicosa, contribuia nos cuidados. Segundo ela, o vizinho contribuia quando
solicitado; caso contrario poderia até perceber problemas, mas ndo interferia, fato
que pode tanto indicar descuido quanto uma atitude discreta em ndo querer intervir

quando néo é chamado.

Vizinho ndo! De vizinho a gente ndo tem ajuda nenhuma néo. Igual
a gente tava falando aqui: se precisar e chamar, igual ali o Jodo
Bosco, mas ai qualquer coisa que precisar e chamar eles vem, mas
se a gente ndo chama eles podem ver as coisas atrapalhadas e nem
ligam. Mas quem ajuda n6s € mesmo o Aderval 4 de Vigosa, ele
que ajuda mais coitado (F7/Q02 — D. Lucia).

Por fim, D. Carmem, que contando com uma rede social estreita e familia
com arranjo ampliado, ou seja, contava com um bom contingente de recursos
humanos, demarcando também que contava primeiro com os parentes da prépria casa

(filhas, genro e netas) e depois, ou concomitantemente, com 0s vizinhos.

Vizinhos que ajudam mais... tirando os da casa! (F9/Q03 — D.
Carmem).

Seja “tirando os da casa, 0s da rua ou Deus”, é importante ressaltar que as
redes de apoio tém papel fundamental, principalmente quando vivenciam situacdes
de adoecimento que fazem que as familias se fragilizem pelos embates inerentes a
provisdo de cuidados. Entretanto, para que as pessoas possam ter mais salde é

necessario que a ldgica implicita na fala de D. Carmem — a logica da subtracdo, do
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“tirando — seja alterada para a da soma”, pois quanto mais recursos, pessoas e
instituicGes puderem estar presentes na rede de um PTM, mais possibilidades ele e
sua familia terdo de obter suporte, material ou afetivo, e mais estreita podera ser a
rede, evitando-se, assim, “furos” e descuidos. Entretanto, em uma sociedade
individualista como a nossa, parece que a solidariedade entre as pessoas tem sido
pouco exercitada, tanto entre familiares quanto entre vizinhos. Pelo menos esse é o
resultado obtido através das falas dos cuidadores e que, a principio, surpreendeu, pois
se esperava encontrar no segmento da classe popular mais apoio entre vizinhos e
parentes, com trocas mais constantes ou consistentes.

Apesar desses achados, entende-se que o papel das redes deve ser o de
amparar tanto o PTM quanto sua familia, enlagando-os em uma trama de trocas que
reflitam em melhor qualidade de vida. Cabe também ao CAPS conhecer e intervir na
rede social do PTM e, mais do que isso, ser parte integrante dessa trama, tecendo

lacos de apoio e confianga com 0 PTM e seus cuidadores.
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CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo, pretendeu-se compreender como as familias de camada popular
respondem as demandas de provimento de cuidado, bem como a convivéncia
cotidiana com os portadores de transtorno mental (PTM), a partir do Movimento de
Reforma Psiquiatrica Brasileira, em Vigosa, MG.

No Brasil, a Reforma Psiquiatrica se organizou com base nos pressupostos da
Reforma Sanitaria e da Psiquiatria Democratica Italiana, tendo como referéncia o
conceito de desinstitucionalizacdo, que objetiva desconstruir o aparato manicomial
pautado na exclusédo e segregacdo. Como consequéncia, iniciaram-se tanto um
redirecionamento quanto um redimensionamento nos cuidados, apontando, entéo,
para o cuidado comunitario e nas familias. Familias essas que na década de 1950
foram apontadas como geradoras da loucura de seus familiares e passam na
atualidade a presenca marcante como protagonistas no novo cenario da Reforma
Psiquiatrica. Porém, ocorre que na realidade de Vicosa a presenca das familias néo é
tdo marcante assim, e o papel que lhes cabe é mais de coadjuvante do que de
protagonista. Os familiares ainda ndo se encontram preparados para a nova proposta
de intervencdo e nem para 0 novo papel que a Reforma designa, conforme esta
pesquisa revelou no segmento da camada popular atendido pelo CAPS Despertar.

Apesar de acreditar no beneficio que a familia pode trazer ao tratamento
guando apoiada, acolhida e incluida no projeto terapéutico do PTM, entende-se que,
se 0 processo de desinstitucionalizacdo for imposto as familias em favor apenas dos

seus doentes, essa desconsideracdo relativa ao apoio familiar pode ser danosa ao
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referido processo. Afinal, propor cuidados e reinsercdo em ambientes onde nem
sempre ha estabilidade pode ser prejudicial para o PTM e para os familiares.

Com esta pesquisa, confirma-se o pressuposto de que a Reforma Psiquiatrica
Brasileira, ao atribuir as familias a condicdo de parceira nos cuidados ao portador de
transtorno mental, gera sobrecarga emocional para elas. Na analise da repercussao
emocional que o transtorno mental produz sobre as familias, revelou-se quanto elas
também se véem transtornadas diante do transtorno mental de seu familiar.
Sentimentos de preocupacdo, desassossego, tristeza, decepgédo, desamparo, medo,
inseguranca, ansiedade, culpa e amorosidade, assim como a expectativa e angustia
diante do desconhecimento da nova realidade, foram observados nas familias
pesquisadas. A dificuldade em reconhecer e aceitar as causas do transtorno mental
ainda persiste em algumas familias, gerando incébmodos e afetando-as
emocionalmente. Nesse sentido, 0 “cuidado” pensado na forma de “ajuda” ao PTM
deve ser revisto e pensado também na Gtica do “cuidado” como um “alerta” a saude
dos cuidadores e de seus familiares. Percebe-se que as familias parecem relutar em
admitir a presenga do transtorno mental, em razdo dos deslocamentos que esse
reconhecimento suscita no relacionamento entre os membros da familia e o PTM. O
contato mais “freqiiente” com doencas fisicas, mais visiveis, e talvez o
desconhecimento das pessoas em relacdo a salude mental e atencdo psiquica também
parecem interferir nesse reconhecimento. Avaliou-se também que a repercussao
emocional pode variar, conforme a sintomatologia apresentada pelo portador, a
expectativa que se tem na relagdo com ele e pelo tipo de relacdo que nutria antes da
ecloséo do transtorno mental. Os ecos dessa repercussdo emocional ainda se fazem
notar, dando provas de que a doenca desestabiliza as pessoas, e suas rotinas ficam
abaladas, ndo sendo possivel sair sem nenhuma ferida (emocional, social,
financeira...) de um contato cotidiano com um portador de transtorno mental, pois o
peso do cuidado e a lida diaria recaem sobre a familia, especialmente nos cuidadores.

As analises também revelaram quanto € importante ndo ter uma visao
unilateral quando se fala de satide mental, ou seja, apenas na 6tica do PTM, pois a
satde mental do cuidador e dos outros membros da familia também se coloca em
questdo, sendo, inclusive, uma das formas para analisar a repercussdao da Reforma
Psiquiatrica e da provisdo de cuidados na familia. Os formuladores das politicas
precisam constatar que é impossivel “ter a familia ou o PTM” como foco de atencéo

sem um conjunto das lentes da sociologia, antropologia, histdria, economia,
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psiquiatria, pedagogia, psicologia e outras tantas areas fundamentais a contribuirem
para uma compreensdo e intervencdo plural. Afinal, redimensionar um campo
complexo também exige posturas e respostas mais complexas e inovadoras.

A pesquisa também confirmou o pressuposto de que h& uma sobrecarga
econdmica para as familias de camada popular, em fungéo de prejuizos econdémicos e
de insercdo no mercado de trabalho. Quanto a essa repercussao socioecondmica que
o0 transtorno mental produz sobre a familia de classe popular, foram observadas
alteragdes na renda familiar em raz&o da perda de emprego do PTM ou do cuidador,
gerando um rebaixamento na condigdo salarial da familia. Percebeu-se aumento nos
gastos da familia em funcdo de alimentacao diferenciada e medicacdo; gastos extras
com o PTM ou pelo PTM; perdas nos bens da familia, como quebras de utensilios e
moveis. Também foram observadas perdas financeiras com consultas médicas, em
razdo do desconhecimento da rede publica de salde, mais especificamente da rede de
salde mental. Entretanto, a concessdo de beneficios previdenciarios para o PTM
apareceu aqui como fator amenizador em relacdo a renda da familia. Entretanto,
percebeu-se que, por desinformacdo, algumas familias deixam de receber ajuda do
governo através da concessdo de beneficios para auxiliar a provisdo de cuidados,
reflexo talvez da baixa escolaridade da amostra. Apesar de ainda impactar as
familias, percebeu-se que a repercussdo econémica dos cuidados ja abalou mais o
grupo familiar e vem impactando menos em razdo da oferta de medicamentos e
consultas pela rede publica, refletindo melhoria no ainda precério sistema de sadde e
avancos conseguidos pela Reforma Sanitéria e instituicio do Sistema Unico de Saude
(SUS).

Outro pressuposto confirmado foi o de que nas familias de camada popular a
provisdo de cuidados domésticos ao portador de transtorno mental é um encargo
predominantemente feminino, sendo a mulher quem mais sofre os impactos da
Reforma Psiquiatrica Brasileira. Constatou-se que o cuidado remetido a familia da
mostras do quanto ainda se vincula a gratuidade, a idéia de “amor incondicional”, a
suposta “disponibilidade” das mulheres de cuidarem, e isso mascara as relagdes de
poder, os conflitos familiares, a pouca participacdo do Estado na assisténcia a salde.
Percebeu-se que, quando o portador era 0 marido e provedor, houve ampliacdo nas
atribuicOes e responsabilidades da esposa, e quando a mulher, na condi¢édo de mée-
esposa-dona de casa era a portadora do transtorno mental, a familia parecia ser mais

afetada, sofrendo mais intensamente os abalos, o que refletia tanto na relacéo
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conjugal quanto na relacdo com os filhos que ficavam sem o apoio esperado da
funcdo de mée. Tal situacdo aponta para as representacdes de género e indicam a
distribuicdo desigual de funcGes e responsabilidades no &mbito domeéstico. As
situacdes vivenciadas pelas familias pesquisadas problematizam a naturalizagdo em
relacdo as “mulheres cuidadoras” como cuidadoras “naturais”, porque as inimeras
reestruturacdes (econémicas, sociais, culturais, politicas etc.) trouxeram mudancas
aos papéis e a organizacdo dessas familias, restringindo o campo de possibilidades
das familias, sobretudo das mulheres, para os cuidados com o PTM. Observou-se
que, nas familias pesquisadas, o trabalho feminino extralar era relevante para a
manutencdo do grupo familiar, principalmente quando do desemprego do homem,
uso de alcool ou de doencas, em que o poder dele ficava enfraquecido.

Em relagdo as modificacBes ocorridas nas relacbes do grupo familiar,
especialmente as que se referem as mudancas nos papeis familiares, perceberam-se
mudangas no comportamento tanto do portador quanto do cuidador, que passaram a
desempenhar novos papéis e a modificar as relacbes do grupo familiar, conforme
indicado nas analises. Os papéis foram flutuantes quanto aos cuidados e afetos, e,
conforme a posicdo do portador na familia e as expectativas perante o desempenho
do seu papel, foi possivel notar impactos diferentes no grupo familiar ou na relagao
cuidador-portador. Da mesma forma, a posicdo do cuidador na familia foi
determinante na intensidade que o grupo familiar experimentou a ecloséo do
transtorno mental. Percebem-se também mudancas menos devastadoras quando os
cuidadores eram 0s pais ou avos e mudancas mais intensas quando os filhos eram os
cuidadores. Apesar de a literatura apontar que a familia parece ser afetada em menor
propor¢do quando os filhos s8o os PTM - em razdo da provavel relacdo de
dependéncia em relacdo aos pais —, neste estudo, porém, houve casos de filhos com
0s pais cuidadores que levaram a questionar esse modelo. Percebeu-se que, quando
eram os filhos os principais cuidadores, invertia-se a suposta ordem cultural de
cuidados que apontava os pais cuidando dos filhos, pelo menos enquanto estes eram
criangas e jovens. Essa diferenciacdo no impacto reflete o fenémeno da dadiva, que
associa maior gratuidade nos cuidados dos pais para com os filhos. Também foram
observadas alteracfes significativas nos papéis quando o PTM era o conjuge. No
caso de a esposa ser a PTM, as alteragbes com as novas fungdes que o marido-
cuidador passou a ocupar na esfera doméstica geraram mais dificuldades para o

casal, comparativamente no caso em que o PTM era o marido e a esposa era a
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cuidadora. Neste estudo, as dificuldades inerentes ao desempenho do novo papel
estiveram relacionadas a variaveis como o sexo (relacionado as questfes de género),
0 estado civil, a posi¢do do portador na familia e o tempo de convivéncia com o
transtorno

Na analise das formas e estratégias de reproducdo material e social das
familias de camadas populares, que as pessoas precisavam vender sua forca de
trabalho e, ao mesmo tempo, cuidar do PTM, observou-se que as dinamicas eram
constantemente refeitas, e novas estratégias se introduziam para dinamizarem o0s
cuidados domeésticos diarios. Verificou-se que varios fatores concorriam para a
introducdo de diferentes estratégias na provisdo de cuidados domésticos ao PTM,
como a necessidade ou ndo da presenca do cuidador; grau de interferéncia do PTM
na rotina da casa; tipo de cuidado diario demandado pelo PTM; nimero de pessoas
que residiam juntas e auxiliavam os cuidados; presenca do cuidador no mercado de
trabalho em horario parcial ou integral; e forma que o préprio cuidador se reconhecia
nessa funcgéo, entre outros.

Nessa nova organizacéo, o trabalho do cuidador em horérios alternativos ao
convencional e a rede de apoio familiar sdo algumas das estratégias utilizadas pelas
familias, sendo outras necessarias para cobrir os horarios noturnos e os fins de
semana, por serem os dias e horarios de ndo-funcionamento do Centro de Atencéo
Psicossocial de Vigosa (CAPS).

A pesquisa evidenciou um relacionamento ténue entre as familias e o CAPS,
emergindo questionamentos quanto as atencdes e recursos que o grupo familiar
disponibiliza no CAPS para prestar assisténcia a seus portadores. Os dados
evidenciam que o servico ndo estd preparado para acolher as familias em seu
sofrimento, culminando um relacionamento fragil, que ndo se assemelha e nem é
indicativo de uma parceria. Apesar dessa situacdo, todos os significados atribuidos ao
CAPS pelas familias foram positivos. Algumas criticas timidas foram feitas, e essa
timidez talvez se justifique pelo fato de o servigo ser o Unico apoio institucional com
que essas familias podem contar, mesmo que de forma precaria, revelando a caréncia
e necessidade de suporte de que tais familias necessitam. Também se percebeu que
os familiares ndo se sentiam reconhecidos no CAPS Despertar enquanto recurso
terapéutico a ser mobilizado e assistido. Assim, inferiu-se que tal situacdo parece
indicar que os projetos terapéuticos devam estar sendo construidos, basicamente, por
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dois instrumentos ainda convencionais: a psicoterapia individual do PTM e o uso dos
psicofarmacos.

Acredita-se que os profissionais da salude devam procurar compreender as
especificidades e diversidades contextuais dos grupos familiares para que possam
compreender tanto a dinamicidade prépria a cada familia quanto a forma que elas
respondem a mesma situacdo-problema. Necessario se faz a construcdo de uma
proposta compartilhada entre profissionais e familia, ndo unidirecional, a fim de que
juntos possam contribuir para o bem-estar de todos, inclusive do cuidador, tornando,
assim, a assisténcia mais abrangente.

O cuidado profissional e institucional ficou mais evidente quando se analisou
0 papel das redes sociais no provimento de cuidados ao portador de transtorno mental
e a sua familia. Os dados da pesquisa indicaram que a densidade das relacBes
estabelecidas na maioria das familias fez que a maioria delas apresentasse uma rede
de malha frouxa, na qual a assisténcia entre vizinhos era pouco consistente. Avaliou-
se também que o transtorno mental pode interferir na densidade das redes, levando
ao isolamento e que, na falta de uma rede social forte, seja pela familia, seja pela
vizinhanga, a prestacdo de servicos passa a ser de extrema importancia para o
individuo ou para a sua familia. 1sso porque a solidariedade voluntaria, expressa na
dadiva como uma forma de troca através da qual um grupo pode garantir sua
existéncia diante de contextos e situagOes adversas, pareceu, neste conteddo, ser
ténue, apontando para 0 pouco apoio por eles recebido. Talvez por isso 0 apoio
publico institucional pode ser preferivel, pois isenta as pessoas de dividas afetivas.

A pesquisa tedrica revelou que a familia pode ser um bom lugar para se
cuidar da saude, mas a pesquisa de campo apontou que ha que se terem cuidados
nessa avaliacdo, pois nem sempre tais familias possuiam as condi¢cBes materiais,
afetivas e temporais, haja vista a crise e transformacfes pelas quais elas véem
passando e também a crise nos servi¢os publicos, reflexo da postura neoliberal do
Estado. Nesse sentido, avaliou-se que parte da sobrecarga gerada para as familias
pode ser gerada mais pela auséncia de apoio profissional e de politicas de atencéo a
saude mental — que nem sempre contemplam formas de protecdo e cuidados aos
PTM e suas familias — do que pelo ideario proposto pelo movimento de reforma
psiquiatrica.

Nas semelhancas e contrastes das familias, propostas pela metodologia

qualitativa, é que se observou, na realidade, o que j& havia sido percebido pela
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revisao de literatura: quanto diversificadas sdo as familias e quanto limitadas sé&o,
ainda, as politicas e as préaticas de atencao a esse segmento.

A pesquisa também chamou a atencdo que a preocupacdo com a familia dos
PTM, enquanto objeto de atencdo das politicas implementadas, aparece apenas
quando é suposta a sua possivel auséncia, tal qual nos casos de longa internacdo e
provavel perda de vinculos familiares. Entretanto, quando os vinculos familiares se
mantém, a instituicdo familiar parece ndo ser mais objeto de atencdo das politicas,
apontando para o questionamento inicial: serd que a familia possui condicGes
necessérias para prover os cuidados ao PTM? Ser4 que a familia s6 serd foco de
atencdo quando ausente ou pode-se evoluir na compreensdo de que, mesmo presente,
nem sempre essa instituicdo tera recursos emocionais, materiais ou temporais para
prover, demandando também atengéo e apoio?

A demonstracdo de dificuldades das familias em reconhecer e lidar com a
nocdo de transtorno mental fica evidente, responde ao questionamento anterior e
demonstra que elas demandam esclarecimentos e orientacdes sobre essa questdo e
sobre relacionamentos no domicilio. Indica também que o foco ainda é centrado no
PTM com certo descaso pela subjetividade das familias e pelo seu potencial de
protecéo e cuidados.

As realidades descortinadas pela pesquisa se aproximaram do pensamento de
autores como Pereira e Pereira (2004), Melman (2006), Rosa (2003), Miotto (2004) e
Bandeira e Barroso (2005), que indicaram a sobrecarga das familias diante da divisdo
desigual de funcbes entre familias e Estado e da falta de apoio aos servicos.
Aproximaram-se também das de Romanelli (1996; 1997) e Souza et al. (2002), que
destacaram que tanto a eclosdo quanto a convivéncia com o transtorno mental
constituiram momento critico e gerador de conflitos entre os membros da familia,
mais especificamente nas camadas populares, por sua situacdo precarizada.
Apontamentos de Fraser (1997) e Goldani (2004) relativos as funcbes e
transformacgdes de familia, género, divisdo sexual do trabalho e papel das mulheres
como cuidadoras também foram identificados na pesquisa de campo, revelando, tal
qual a teoria sugere, que essas discussdes ainda ndo estdo sendo incorporados as
politicas, deixando-as desatualizadas. As analises deste estudo também aproximaram
de Alencar (2004) ao questionar o papel e as condi¢cdes das familias enquanto
parceiras, em razdo das alteracbes que vém passando na sua organizacgao interna e

novas dinamicas familiares.
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Esta realidade se afasta, no entanto, do pensamento de Andrade e Vaistman
(2002), que indicaram as redes sociais como Unica possibilidade de auxilio que as
familias carentes contam para o alivio das cargas cotidianas, pois nesta pesquisa tais
redes se mostraram frouxas, e a esperada conexdo saude e solidariedade ndo se
apresentou de forma significativa neste estudo. Quanto a essa questdo, assume-se a
posicdo de que apoio e solidariedade sdo importantes, ndo devem ser
desconsiderados e precisam ser estimulados, mas o pensamento aqui € de que a
politica, enquanto prote¢do, deva ainda ser soberana.

Ao concluir este trabalho, ressalta-se a importancia de se retirar a familia da
posicdo de coadjuvante, e sugerem-se novos estudos para se conhecer como tém
respondido a convivéncia e as exigéncias de cuidados ao seu familiar portador de
transtorno mental. Esta pesquisa alerta, ainda, para a necessidade de os servigos
proverem suporte as familias. Com isso, ndo se estd aqui propondo o refor¢o do
papel das familias como cuidadoras, mas antes, sim, que essas familias sejam
reforcadas com apoio e acompanhamento, quando colocadas nessa funcdo de
cuidadoras.

A questdo critica da desinstitucionalizacdo, que é a devolugdo progressiva a
comunidade, mais especificamente a familia, dos encargos e responsabilidades dos
seus doentes tem que ser revista, especialmente nas camadas populares. Nas
situacdes de vulnerabilidades econémica e social a que essas familias estdo sujeitas,
0s riscos de desassisténcia tanto ao portador quanto a sua familia sdo freqientes e
podem-se dar no espago publico, mas também no espacgo privado, dentro das casas,
quando a familia ndo dispde de recursos econdmicos ou subjetivos para cuidar do
portador de transtorno mental, situacdo também confirmada neste estudo. N&o basta a
familia ser fundamental para a manutencdo do doente fora da instituicdo psiquiatrica
se ela ndo for orientada para desenvolver para servir como estrutura de apoio e
cuidados. As mudancas nas diretrizes da assisténcia em saude mental devem implicar
mudancas efetivas na relacdo dos profissionais com as familias, para que o processo
de tratamento e reabilitagdo dos PTM néo seja gerador de descompassos na dinamica
familiar, eclodindo em novos sintomas familiares.

Deseja-se que o resultado deste trabalho possa impulsionar outros estudos,
como aprofundar a discussdo relativa a género e naturalizacdo do cuidado como
sendo feminino, pois se entende que analisar o cuidado sob esse enfoque de género

pode permitir redimensionar a extensdo dos cuidados domésticos.
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No campo cientifico da Economia Doméstica, reitera-se a relevancia da
realizacdo de mais pesquisas que analisem a reforma psiquiatrica sob novos angulos
e pontos de vista. Sugere-se que outras pesquisas se dediqguem a novas modalidades
de atendimento, repensando, refletindo e ampliando sempre a compreensdo e 0S
“campos” do desconhecido. Também, aponta-se aqui a necessidade de mais trabalhos
voltados para a administracdo de recursos na familia, tendo como objeto familias de
portadores de transtorno mental ou de doencas crénicas. Planejar o uso dos recursos
dessas familias e auxilia-las na implementagdo desses planos, para que tenham suas
demandas satisfeitas, pode se constituir em uma discussdo proficua. Também se
aponta para a necessidade de estudos relativos ao descompasso temporal entre PTM,
cuidador e unidades de servico.

Avalia-se que novas e mais reflexdes e pesquisas devam ser realizadas
enfocando a assisténcia ao portador e as familias, porque se entende que ndo é
intencdo da reforma psiquiatrica a desassisténcia nem ao portador e nem a familia.
Amplia-se nossa convicgdo de que tanto a familia quanto os cuidados a ela dirigidos
ndo podem mais ser vistos de forma naturalizada ou universalizada. Necessario se faz
a ampliacdo das lentes para esse objeto tdo heterogéneo e complexo, vivo e em
constante transformacao que é a familia. Em face dessa complexidade, é premente a
necessidade de um olhar multidimensional dos modos de ser, viver e conviver em
familia e suas relagcBes com os cuidados domésticos para com as pessoas portadoras
de transtorno mental.

Ninguém sai ileso do convivio com o TM, mas as marcas deixadas nem
sempre sdo negativas. Possibilitar uma forma mais saudavel de conviver, reconhecer
e cuidar, tanto do PTM quanto do cuidador, deve ser parte dos servi¢os de saude
mental como o CAPS. Os cuidadores precisam de cuidados, e como co-parceiro o
Estado ndo pode se eximir de cuidar do cuidador e da familia. Elaborar a dor que se
sente pode ser o principio para cuidar da dor do outro com menos dor para si.
Elaborar novas formas de atengdo & satde mental pode ser o caminho para atingir
esse fim, e acredita-se que, em certa medida, parte dessa sobrecarga temporal e
emocional pode ser compensada pelo CAPS: através da possibilidade de descanso
que ele oferece as familias ao cuidar do PTM; pela possibilidade de acolher e assistir
tanto o PTM quanto as familias, enfim, ao exercer seu papel de cuidador na esfera
publica.

230



REFERENCIAS

ALENCAR, M.M.T. Transformacdes econdmicas e sociais no Brasil dos anos 1990 e
seu impacto no ambito da familia. In: SALES, M.A.; MATOS, M. C.; LEAL, M.C.
(Orgs.). Politica social, familia e juventude — Uma questéo de direitos. Sdo Paulo:
Cortez, 2004.

ALMEIDA, C.F. Papel social da mulher. CienteFico, Salvador, ano Il, v. I, ago./dez.
2002.

ALTHOFF, C.R. Delineando uma abordagem tedrica sobre o processo de conviver
em familia. In: ELSEN, I.; MARCON, S.S.; SILVA, M.R.S. O viver em familia e
sua interface com a saude e a doenga. Maringa, PR: Eduem, 2002,

AMARANTE, P. (Coord.). Loucos pela vida — A trajetdria da Reforma Psiquiatrica
no Brasil. Rio de Janeiro: Fiocruz, 1998.

AMAZONAS, M.C.L. et al. Arranjos familiares de criancas das camadas populares.
Psicologia em Estudo, Maring4, v. 8, p. 11-20, 2003. Numero especial.

ANDRADE, G.R.B.; VAITSMAN, J. Apoio social e redes: conectando solidariedade
e saude. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 7, n. 4, p. 925-934, 2002.

ARIES, P. Historia social da crianca e da familia. Rio de Janeiro: LTC, 1981.
BANDEIRA, M.; BARROSO, S.M. Sobrecarga das familias de pacientes
psiquiatricos. Revista Jornal Brasileiro de Psiquiatria, v. 54, n. 1, jan./fev./mar.

2005.

BARDIN, I. Analise de conteudo. Lisboa: Edigdes 70, 1977.

231



BERGER, P.L.; LUCKMANN, T. A construcdo social da realidade: tratado de
sociologia do conhecimento. Traducdo por Floriano de Souza Fernandes. Petropolis,
RJ: Vozes, 1985.

BILLAC, E.D. Familia — Algumas inquietacdes. In. CARVALHO, M.C.B. (Org.). A
familia contemporanea em debate. 4. ed. Sdo Paulo: EDUC; Cortez, 2002.

BIRMAN, J. A psiquiatria como discurso da moralidade. Rio de Janeiro: Graal,
1978.

BOTT, E. Familia e rede social. Rio de Janeiro: Francisco Alves, 1976.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. DAPE. Coordenacéo
Geral de Saude Mental. Reforma psiquiatrica e politica de saide mental no Brasil.
Documento apresentado a Conferéncia Regional de Reforma dos Servicos de Saude
Mental: 15 anos depois de Caracas. OPAS, Brasilia, novembro de 2005.

. Ministério da Saude. Legislacdo em saude mental/Ministério da Saude,
Coordenacdo Geral de documentacdo e informacdo. Brasilia: Ministério da Salde,
2000.

. Sistema Unico de Salde. Conselho Nacional de Saude. Comissdo
Organizadora da Il CNSM. Relatorio Final da Il Conferéncia Nacional de
Saude Mental. Brasilia, 11 a 15 de dezembro de 2001. Brasilia: Conselho Nacional
de Saude/Ministério da Saude, 2002.

. Ministério da Salde. Secretaria de Atencdo a Salde. Departamento de
Acdes Programaticas Estratégicas. Saude Mental no SUS: Os Centros de Atencao
Psicossocial. Brasilia: Ministério da Saude, 2004.

CAMARA DOS DEPUTADOS (BR). Projeto de Lei 3.657 — 1989. Dispde sobre a
extincdo progressiva dos manicomios e sua substituicdo por outros recursos
assistenciais e regulamenta a internacdo psiquiatrica compulsoria. Brasilia, 1991.
CD-Rom.

CANEVACCI, M. Dialética da familia. S&o Paulo: Brasiliense, 1981.

CARVALHO, M.C.B. O lugar da familia na politica social. In. CARVALHO, M.
C.B. (Org.). A familia contemporéanea em debate. Sdo Paulo: EDUC; Cortez, 2002.

CAVALHERI, S.C. Acolhimento e orientacdo a familia. Disponivel em:
<http://www.sppc.med.br/mesas/silvana.htm>.

CHIZZOTTI, A. Pesquisa em ciéncias humanas e sociais. Sdo Paulo: Cortez, 2006.
CID-10 - Diretrizes diagnosticas e de tratamento para transtornos mentais em

cuidados primarios. Organizagdo Mundial de Saude. Porto Alegre: Artes Médicas,
1988.

232



CIRINO, O. Saude mental: politica e clinica. Recurso, Belo Horizonte, v. 2, p. 43-9,
1998.

CONSTITUICAO da Republica Federativa do Brasil de 1988.
COSTA, J. Ordem médica e norma familiar. Rio de Janeiro: Graal, 1983

CURY, C.F.M.R. Familia do doente mental: os significados atribuidos pela equipe
do Programa Saude da Familia. Ribeirdo Preto, SP: USP, 2005.

DAMATTA, R. A casa & a rua. 4. ed. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, 1987.

DATHEIN, R. Governo Lula: anlise critica dos resultados, das perspectivas e das
alternativas as politicas econémicas adotadas. Disponivel em:
<http://www.ie.ufu.br/ix_enep_mesas>. Acesso em: 02 ago. 2008.

DELGADO, P.G.G. Perspectivas da psiquiatria pos-asilar no Brasil (com um
apéndice sobre a questdo dos cronificados). In: TUNDIS, S.A; COSTA, N.R.
Cidadania e loucura: politicas de saude mental no Brasil. Petrépolis, RJ: Editora
Vozes, 2001.

DONZELOT, J. A policia das familias. Rio de Janeiro: Graal, 1986

DRAIBE, S.M. Por um reforco da protecdo a familia: contribuicdo a reforma dos
programas de assisténcia social no Brasil. In: KALOUSTIAN, S.M. (Org.). Familia
brasileira: a base de tudo. Sdo Paulo; Brasilia: Ed. Cortez-Unicef, 1994.

ELSEN, I. Cuidado familial: uma proposta inicial de sistematizacdo conceitual. In:
ELSEN, I; MARCON, S.S; SILVA, M.R.S. O viver em familia e sua interface com
a saude e a doenca. Maringa, PR: Eduem, 2002.

FONSECA, C. Ser mulher, mde e pobre. In: PRIORE, M.D. (Org.). Historia das
mulheres no Brasil. S&o Paulo: Contexto, 1997

FOUCAULT, M. Doenca mental e psicologia. Rio de Janeiro: Tempo Brasileiro,
1975.

FRANCA, J.L.; VASCONCELLOS, A.C. Manual para normalizacdo de
publicacdes técnico-cientificas. 7. ed. Belo Horizonte: Ed. UFMG, 2004.

FREYRE, G. Casa Grande & Senzala: formacédo da familia brasileira sob o regime
da economia patriarcal. 29. ed. Rio de Janeiro: Record, 1994

FRASER, N. Que é critico na teoria critica? O argumento de Habermas e o género.
In: BENHABIB, S.; CORNELL, D. Feminismo como critica da modernidade. Rio
de Janeiro: Editora Rosa dos Tempos Ltda., 1987.

GIDDENS, A. A transformacéo da intimidade. Séo Paulo: Editora UNESP,1992.

233



GODBOULT, J.T. O espirito da dadiva. Rio de Janeiro: Editora Fundacdo Getulio
Vargas, 1999

GOFFMAM, 1. O estigma. 4. ed. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, 1988.

GOLDANI, A.M. Relagbes intergeracionais e reconstrucdo do Estado de Bem-Estar.
Porque se deve pensar essa relacdo para o Brasil? Cap. 7, 2004. In: Disponivel em:
<http://www.abep.nepo.unicamp.br/docs/PopPobreza/GoldaniAnaMariaCapitulo7.pd
f>. Acesso em: 03 jan. 2008.

Familia, género e politicas: familias brasileiras nos anos 90 e seus
desafios como fator de protecdo. Revista Brasileira de Estudos de Populagéo,
v. 19, n.1, jan./jun.2002.

GOLDEMBERG, M. A arte de pesquisar — Como fazer pesquisa qualitativa em
Ciéncias Sociais. 2. ed. Rio de Janeiro: Record, 1998.

GOMES, MA.; PEREIRA, M.L.D. Familias em situacdo de vulnerabilidade social;
uma questdo de politicas publicas. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 10, n. 2, p. 357-
363, 2005.

GONCALVES, AM.; SENA, R.R. A reforma psiquiatrica no Brasil:
contextualizacdo e reflexos sobre o cuidado com o doente mental na familia. Revista
latino —am Enfermagem, v. 9, n. 2, p. 48-55, 2001.

GUIMARAES, R.M.; ROMANELLI, G. A insercdo de adolescentes no mercado de
trabalho através de uma ONG. Psicologia em Estudo, Maringd, v. 7, n. 2, jul./dec.
2002.

HABERMAS, J. Mudanca estrutural da esfera publica: investigacGes quanto a
uma categoria da sociedade burguesa. Rio de Janeiro: Tempo Brasileiro, 2003.

KALOUSTIAN, S.M.; FERRARRI, M. Introdug&o. In: KALOUSTIAN, S.M. (Org.).
Familia brasileira: a base de tudo. Sdo Paulo; Brasilia: Ed.Cortez-Unicef, 1994.

LENOIR, R. Objeto sociologico e problema social. In. CHAMPAGNE, P. et al.
Iniciacdo a pratica socioldgica. Petrdpolis, RJ: Editora VVozes, 1996.

LIMA, T. A politica comercial do governo Lula e a critica do setor privado.
In: Periodico Cenario Internacional, ISSN: 1981-9102-An02008 Disponivel em:
<http://www.cenariointernacional.com.br>. Acesso em: 2 fev. 2008.

LOBOSQUE, A.M. Experiéncias da loucura. Rio de Janeiro: Garamond, 2001.

MEDEIROS, M.G.L. Novos arranjos familiares: inquietagbes sociologicas e
dificuldades juridicas. Ouro Preto, MG: UFOP, 2002. (Trabalho apresentado no XIlI
Encontro da Associacdo Brasileira de Estudos Populacionais, de 4 a 8 de novembro
de 2002).

234



MELMAN, J. Familia e doenca mental: repensando a relacéo entre profissionais de
salde e famliares. Sdo Paulo: Escrituras Editora, 2006.

MINAYO, M.C.S. (Org.). Avaliagdo por triangulacdo de métodos: abordagem de
programas sociais. Rio de Janeiro: Editora Fiocruz, 2005.

MIOTTO, R.C.T. Novas propostas e velhos principios: a assisténcia as familias no
contexto de programas de orientacdo e apoio soécio-familiar. In: SALES, M.A;;
LEAL, M.C. (Orgs.). Politica social, familia e juventude — Uma questéo de direitos.
Séo Paulo: Cortez, 2004.

PEREIRA-PEREIRA, P.A. Mudangcas estruturais, politica social e papel da familia:
critica ao pluralismo de bem-estar. In: SALES, M.A.; MATOS, M.C.; LEAL, M.C.
(Orgs.). Politica social, familia e juventude — Uma questdo de direitos. Sdo Paulo:
Cortez, 2004.

PINTO, N.M.A. Entre a proximidade e o distanciamento. Um estudo das relagdes
sociais de familias residentes em corticos na cidade de Séo Paulo. 2002. Tese
(Doutorado) — Séo Paulo, 2002.

PSYCHIATRY ON LINE BRAZIL, 2002. Disponivel em:
<http://www.polbr.med.br/arquivo/ wal0902.htm>. Acesso em: 29 set. 2008.

RABELO, P.N.C. Saude mental e saude da familia: um estudo sobre possiveis
entrelagcamentos. 2003. Monografia (Curso Lato sensu em Saude Mental) — ESMIG,
Belo Horizonte, 2003.

RESENDE, H. Politica de satide mental no Brasil: uma visao histérica. In: TUNDIS,
S.A; COSTA, N.R. (Orgs.). Cidadania e loucura. Politicas de saude mental no
Brasil. Petrdpolis, RJ: Vozes, 2001.

REZENDE, C.A.P. Principais Programas e Ac¢bes do Governo Lula -
Janeiro/2003 A julho/2005. Disponivel em:
<http://www.pt.org.br/assessor/SaudeLULA.pdf>. Acesso em: 2 fev. 2008.

RIBEIRO, R. et al. Estrutura familiar, trabalho e renda. In: KALOUSTIAN, S.M.
(Org.). Familia brasileira: a base de tudo. S&o Paulo; Brasilia: Ed. Cortez- Unicef,
1994,

ROSA, L.C.S. Transtorno mental e o cuidado na familia. Sdo Paulo: Cortez, 2003.
ROMANELLI, G. Politicas de saude e familias de classes populares. GT 05
Familia e sociedade. Terceira sessdo: Familia e politicas de saude. XXIII Encontro
anual da ANPOCS. Séo Paulo: USP, 1996.

Familia de classes populares: socializacao e identidade masculina.
Cadernos de pesquisa: NEP, Campinas, n.1/2, p.25-34, 1997.

. Autoridade e poder na familia. In: CARVALHO, M.C.B. (Org.).
A familia contemporanea em debate. 4. ed. Sdo Paulo: EDUC; Cortez, 2002.

235



SAMPAIOQ, J.J.C. Satde mental. In: ROUQUAYROL, M.Z. (Org.). Epidemiologia
& Saude. Rio de Janeiro: MEDSI, 1994,

SARACENO, B.; ASIOLI, F.; TOGNONI, G. Manual de Saude Mental — Guia
bésico para atencdo primaria. Sdo Paulo: Editora Hucitec, 1997.

SARACENO, C. Sociologia da familia. Lisboa: Editorial Estampa, 1997a.

SARTI, C.A. A familia como espelho — Um estudo sobre a moral dos pobres.
Campinas, SP: Editora Autores Associados, 1996.

. A familia e individualidade- um problema moderno. In: CARVALHO,
M C.B. (Org.). A familia contemporanea em debate. 4. ed. Sdo Paulo: EDUC;
Cortez, 2002.

PREFEITURA MUNICIPAL DE VICOSA. Secretaria Municipal de Saude. Projeto
de Implantacdo do CAPS Vigosa. Vicosa, MG, 2006.

SENADO FEDERAL (BR). Projeto de lei substitutivo ao projeto 3.657 —1989.
DispGe sobre a protecdo e os direitos das pessoas portadoras de transtornos psiquicos
e redireciona 0 modelo assistencial em saude mental. Brasilia: SF; 1999.

SERAPIONI, M. O papel da familia e das redes primarias na reestruturacdo das
politicas sociais. Opinido e Saude Coletiva, 2005.

SILVA FILHO, J.F. A medicina, a psiquiatria e a doenga mental. In: TUNDIS, S.A;
COSTA, N.R. (Orgs.). Cidadania e loucura. Politicas de satde mental no Brasil.
Petrépolis, RJ: Vozes, 2001.

SOUZA, R.C.; SCATENA, M.C.M. Producdo de sentidos acerca da familia que
convive com o doente mental. Revista latino -am Enfermagem, v. 13, n. 2, p. 73-9,
mar./abr. 2005.

SOUZA, R.C.; PEREIRA, M.A.O.; SCATENA, M.C.M. Familia e transformacéao da
atencdo psiquiatrica: olhares que se (des) encontram. R. gaucha de Enfermagem,
Porto Alegre, v. 23, n. 2, p.68-80, jul. 2002.

SZYMANSKI, H. Teoria e “teorias” de familia. In: CARVALHO, M.C.B. (Orgs.). A
familia contemporanea em debate. 4. ed.Sdo Paulo: EDUC; Cortez, 2002.

TRABALHANDO com familias. Caderno de Acdo n® 1. Instituto de Estudos
Especiais da Pontificia Universidade Catolica de Sdo Paulo (IEE) e Centro Brasileiro
para Infancia e Adolescéncia (CBIA). Sao Paulo: Editora Cortez, 1992.

THIOLLENT, M. Metodologia da Pesquisa-ac¢do. Sao Paulo: Cortez, 1996.

. Critica metodoldgica, investigacdo social e enquéte operaria.
4. ed. S&o Paulo: Polis, 1985.

236



UNDIS, S.A; COSTA, N.R. (Orgs.). Cidadania e loucura. Politicas de satude mental
no Brasil. Petropolis, RJ: Vozes, 2001.

VERGARA, S.C. Métodos de pesquisa em administracdo. Sdo Paulo: Editora
Atlas, 2005.

VINOGRADOQV, S.; YALOM, I. Manual de psicoterapia de grupo. Porto Alegre:
Artes Médicas, 1992.

YIN, R.K. Estudo de caso — Planejamento e métodos. Porto Alegre: Bookman,
2005.

WALDOW, V.R. O cuidado na saude- As relacfes entre 0 eu, 0 outro e 0s
cosmos.Petropolis, RJ: Vozes, 2004.

WIECZYNSKI, M. Consideracdes tedricas sobre o surgimento do Welfare State

e suas implicagdes nas politicas sociais: uma versao preliminar. Disponivel em:
<www.portalsocial.ufsc.br/publicagao]considerac¢Ges.pdf>. Acesso em: 8 jan. 2008.

237



APENDICE



6€¢C

APENDICE |
QUESTIONARIO PARA PERFIL SOCIOECONOMICO FAMILIAR

Objetivo 4: Caracterizar o perfil socioecondmico do grupo familiar, do PTM e de seu principal cuidador, atendidos pelo CAPS.

N©° / (ex.: 01/10) (Nao preencher este campo) Pseuddnimo: (Né&o preencher este campo)
Data: / /2007. Local: (CAPS / Domicilio) Hora inicial: Hora final:

1. Caracterizagdo Socioecondmica

Nome da pessoa que respondeu (relagdo com o portador)
Nome do principal cuidador: (relacdo com o portador)

Endereco: Bairro: fone:

Tempo que reside no domicilio:

1.1. Dados socioeconémicos dos membros da familia:

Estado . Horério de .
Sexo | ldade .. Grau de Escolarid - . Renda Proveniente
Nome (F/M) | (anos) C('l/)" parentesco (2) | ade (3) Profissao (4) | Ocupagdo (5) | - trabalho (6) familiarR$ | de qué? (7)

(1) Solteiro/ Casado/Desquitado/ (3) Sem Instrucao/ 12 a 4% série/ 5% a 8 série/ Ensino | (4) Em que € formado, se for o caso. (7) Trabalho/Pensdo/Aposentadoria/  Ajuda de
Unido Consensual/ Vilvo/Separado. Médio Incompleto/ Ensino Médio Completo/ | (5) Em que trabalha. Parentes ou Amigos/ Eventual
(2) Pai/ Mée/ Filho/ Avo/ Neto/ Agregado | Superior Incompleto/ Superior Completo (6) Parcial (M ou T)/ Integral / Noturno

** Portador de transtorno mental.

***responsavel pelo paciente no CAPS




ove

1.2. Quais documentos 0 PTM possui? () Carteira de Trabalho/ CTAssinada ( ) Carteira de Identidade ( ) CPF ( )Titulo de Eleitor
() Certiddo de Nascimento ( ) Certiddo de Casamento.

1.3. Quais documentos o principal cuidador possui? ( ) Carteira de Trabalho Assinada ( ) Carteira de Identidade ( ) CPF () Titulo de Eleitor ( ) Certidao de
Nascimento ( ) Certid&o de Casamento

1.4. Possuem representacdo legal ou publicado PTM? ( ) sim ( ) ndo Qual

1.5. Participam de alguma associacao? ( ) de Moradores ( ) Religiosa ( ) Esportiva ( ) N&o ( ) Outra:

1.4. E beneficiario de algum programa do governo? ( ) Sim ( ) N&o Qual? R$

2. Aspectos de Infra Estrutura da Habitac&o e do Bairro:

2.1. Moradia/habitacdo: ( ) Propria  ( ) Alugada ( ) Emprestada/Cedida ( ) Outros

2.2. Quantos cdmodos tém a residéncia? Quais sao?
2.3. Tem energia elétrica? ( ) Sim ( )Néo
2.4. Tem agua encanada? () Sim ( )Né&o

2.5. Qual o destino do esgoto? ( ) Rede piblica () Rio/Corrego ( )Fossa ( ) Outro

2.6. No seu bairro vocé tem acesso a quais desses servicos/equipamentos: ( )Posto de Saude ()Hospital  ()Escola Fundamental (1%a &)
( ) Escola Ensino Médio ( ) Telefone Publico ( ) Agéncia dos Correios () Creche () Area de lazer (quadra poliesportiva, campo de futebol, praca de
esporte, clube)

3. Participagédo no CAPS:
3.1. Quem da familia é usuario do CAPS?

3.2. Desde quando 0 PTM faz tratamentono CAPS? ( )2003 ( )2004 ( )2005 ( )2006 ( )Z2007




Tve

3.3.Qual o tipo de atendimento o PTM recebe atualmente? () psiquidtrico ( ) psicologico ( ) oficinas ( ) orientagdo em grupo
( ) outros

3.4. O atendimento & intensivo, semi-intensivo ou ndo intensivo?

3.5. (Se ndo) VVocé ja recebeu ou participou anteriormente de algum tipo de atendimento? ( ) Sim () N&o. Qual?

3.7. Por que deixou de participar?

3.8 Por que vocés procuraram 0 CAPS?

3.9. Qual a principal queixa e sintomas para procurar o CAPS? ( ) agressividade () inquietacdo ( ) insbnia ( ) descontrole no comportamento () medo de ser
agredido ( ) outras. Qual?

3.10. Como tomou conhecimento do CAPS?

3.11. O PTM ja foi internado ? () sim () ndo. Quando? Onde? Por quanto tempo?
Diagndstico?

3.12.Antes do CAPS vocé ja contou com o0s servicos de outra instituicdo? ( )Sim ( )N&o. Qual era essa instituicdo e em que ocasido isso se deu?

3.14.VVocé ja foi convidado a participar de algum encontro CAPS depois que 0 PTM comegou a ser usurio do servico? ( )Sim () N&o. E vocé participou? ()
Sim ()N&o. Quantas vezes?

3.15. Que assuntos séo falados nos encontros que vocé participa no CAPS?

3.16. Além dos servicos do CAPS, vocé tem outra pessoa ou instituicio com quem contar? () Sim () N&o. Qual instituicdo?
Com quem contar?

Tipo de ajuda? () financeira:dinheiro ( ) material: alimento, roupa, uso de telefone ( ) emocional: apoio, conversa, conselho, orientagdo ( ) espiritual: religiosa
() cuidados com o PTM: cuidados, olhar, zelar, buscar narua... () outra




APENDICE II

MODELO DE ROTEIRO DE ENTREVISTA COM RESPONSAVEIS/
PRINCIPAL CUIDADOR DO PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL

Este roteiro servira de base para a entrevista, a partir dos topicos definidos de acordo
com os objetivos da pesquisa. No entanto, a forma, a colocacdo e a ordem das
perguntas poderdo ser alteradas no desenrolar da entrevista, assim como o acréscimo
ou descarte de perguntas, diante das circunstancias e da interacdo com 0s

interlocutores.

Para atender ao objetivo 2: Analisar como as familias reconhecem e elaboram o
transtorno mental do seu familiar.

Quando e como a familia percebeu o transtorno mental do seu familiar? (com que
idade, que fase da vida de vocés....) Como vocés reconheceram que era um TM e
como foi reconhecer isto?

Como o PTM era antes do surgimento do transtorno?

Como lidaram com a primeira crise? Em qual contexto foi evidenciado?

Como lidaram com a primeira internacdo (destino e futuro incerto)? Como lidam
hoje?

Como lidaram com o diagndstico (entenderam, foram orientados, o que sentiram,
pensaram...)?

Como foram orientados?

Como passaram a lidar com o PTM (superprotecdo, medo, infantilizacdo, vergonha,
desqualificacdo, manipulacdo e ganhos secundarios...)?

O TM uniu ou trouxe dificuldades para o casal, para a familia? Como era o seu
relacionamento com ele antes da crise?

Como é o relacionamento da familia atualmente?

Como a familia lida com o transtorno? E vocé? Como convivem com o PTM ( medo,
indiferenca)

A familia se sente sobrecarregada com o PTM?

A familia sente que precisa de orientacdo e apoio para cuidar do PTM? De quem? Da

onde?
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Vocés identificam o grau de comprometimento que ele tem para saber do qué ele da

conta e do que ndo da? Como identificam?

Para atender ao objetivo 3: Compreender as modificacBes ocorridas nas
relagdes do grupo familiar, especialmente as que se referem as mudancgas nos
papéis familiares, decorrentes da eclosdo do transtorno mental.

Qual o papel que o PTM tinha na familia antes do surgimento da doenca? (provedor,
dona de casa...)

O que ele fazia? Tinha uma profissdo? O que ele recebia ajudava ou provia a casa?

E em casa, 0 que ele fazia? Ele ainda faz? Quem faz agora as atividades que antes
eram dele?

Como vocé o descreve atualmente?

Qual o papel que tem agora?

E vocé, qual o seu papel agora? Que fungdes vocé tinha antes da eclosdo do
transtorno mental na familia? E agora? Houve uma sobrecarga de fungdes?

Que organizagdes a familia passou a ter com o T.M? ( como a familia se organiza
diante do TM — modificagdes em horarios, lazer, )

O que alterou na organizacdo e na forma de viver da familia? O que alterou nos
projetos de vida do cuidador? (interrompeu algum projeto como por exemplo,
estudar, casar, lazer....)

O que mudou em termos da organizagao familiar?

Tiveram alteracdes significativas na renda em funcdo do transtorno? (perda de
emprego ou necessidade de mais de um vinculo empregaticio)?

Qual a influéncia do TM sobre a familia, ja que o pai € que € o portador? Se ao invés
do pai fosse a méde seria diferente? E se fosse o filho (a)? (mudancgas relativas a
provisdo financeira e afetiva, questdo de autoridade, mudanca de papéis, idade
associada a ascendéncia sobre o outro... Tentaremos analisar qual a influéncia do TM
sobre o grupo familiar segundo a posigéo ocupada pelo PTM no grupo. Analisaremos
a repercussdo associando-a a posi¢do que o PTM ocupa, ou seja, mulher/cuida;
homem/ trabalha; mde toma conta do filho. A idéia norteadora é: quando essa
“légica” altera, o que ocorre?Qutros desenhos possiveis para essa pergunta: Qual a
influéncia do TM sobre a familia, j& que a mae é que é a portadora? Se ao invés da
mae fosse o pai seria diferente? E se fosse o filho?; Qual a influéncia do TM sobre a
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familia, ja que é o filho (a) que € a portador? Se ao invés do filho (a) fosse o pai ou a

mée seria diferente?)

Para atender ao objetivo 4: Caracterizar as organizagdes e as dinamicas
utilizadas pelas familias de camadas populares que tém um de seus membros
com transtorno mental para produzirem os cuidados cotidianos ao PTM.

Quais sdo os cuidados diarios / cotidianos que o PTM precisa? (higiene, alimentacao,
medicacdo, acompanhamento)? Quem os faz e como os faz?

Como conciliam horério de trabalho, ou das atividades que vocé executa, com 0s
cuidados com o PTM?

Como a familia se organiza para cuidar do PTM?

Como é a dindmica da casa nos cuidados cotidianos com 0 PTM ?

E necessaria a presenca de alguém com o PTM? Quem fica mais com ele?

Quantas horas por dia vocé se dedica a ele?

Fora da crise ele é ocioso ou mais dindmico? Ele circula livremente ou precisa de
acompanhamento constante?

O PTM auxilia em alguma atividade da casa? Se ndo fosse o Tm vocé avalia que ele
ajudaria?

Ele tem alguma autonomia?

Quanto aos cuidados com medicagdo, vocé conhece ou sabe dos efeitos colaterais
dos remédios? Entende a receita?

Qual o tipo de interferéncia na rotina da casa?

Tem alguma coisa ou atividade que vocés faziam e agora ndo fazem mais em funcéo
do PTM?

PTM faz alguma atividade, trabalho, participa de algum grupo além do CAPS?
Durante a semana ele vem para o CAPS. E nos finais de semana e a noite? Quem
cuida dele? Isso interfere na rotina da casa? De que modo?

De acordo com o questionario o PTM j& foi internado.Quais as alteragdes na rotina
da casa quando ele esteve internado?

Para atender ao objetivo 5. Analisar o papel do CAPS na relacdo da familia com
0 portador de transtorno mental;
O que o CAPS significa para vocés? (lugar de tratamento, de apoio, ...)

Qual a influéncia do CAPS na familia? (orientam, interferem..)
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Vocé acha que o CAPS acolhe e cuida das familias ou acolhe e cuida apenas do
PTM? Como avalia isso?

Como a familia se relaciona com o CAPS? Vocé é escutado, orientado pelos
profissionais?

Em que circunstancias buscam pelo servigo?

O horério de atendimento do CAPS ¢ suficiente para o grupo familiar (permite que
0s membros trabalhem, permite um atendimento suficiente ao PTM...)?

Vocé avalia que uma reunido de grupo com familiares seria benéfico para as

familias? Em que sentido? Que temas a ser tratados?

Para atender ao objetivo 6. Analisar o papel das redes sociais no provimento de
cuidados ao portador de transtorno mental e ao grupo familiar no municipio de
Vicosa/ MG.

Como é o relacionamento da familia com a vizinhanga, com a comunidade?

Eles contribuem de alguma forma nos cuidados com o PTM? (conselhos, vigilancia,
acompanhamento, ajuda material, transporte para servigo de satde, empréstimo de
telefone....)

Existem reclamacgdes deles quanto ao comportamento do PTM, principalmente
quando o PTM esta em crise? (comportamento inadequado, barulho...)

Como ¢é o relacionamento da familia com os parentes que moram na sua cidade?
(micro regiédo)

Eles ajudam? Como? Ajuda financeira, de tempo, de servico prestado....

Quem ajuda mais: 0s vizinhos ou os parentes? Como vocé faz essa avaliacao?

De forma geral, o desgaste da familia € maior em relacdo a questdes emocionais ou

materiais, financeiras?
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APENDICE 111

MODELO DE ROTEIRO DE ENTREVISTA COM COOORDENADOR DO
CAPS

Este roteiro era a base para ampliar a s analises do papel do CAPS, enquanto
suporte de atendimento as familias dos portadores de transtorno mental. A forma, a
colocacdo e a ordem das perguntas poderiam ser alteradas no desenrolar da
entrevista, assim como 0 acréscimo ou descarte de perguntas, diante das

circunstancias e da interacdo com o interlocutor.

Fale-me um pouco sobre a organizacdo do CAPS? (como foi a implantacéo,
Impasses, projeto terapéutico....)

Como é a ordenagdo hierarquica?

Sao quantos funcionarios e quais as fungdes?

Existem parcerias, voluntarios, estagiarios?

Quiais sdo 0s objetivos do trabalho do CAPS?

Quais sdo os maiores impasses do servi¢co?Para vocé, qual € o diferencial do trabalho
do CAPS aqui em Vigosa?

O CAPS oferece algum atendimento as familias dos PTM? De que tipo?

Vocé acha que o servico que o CAPS oferece favorece para que as familias se tornem
mais participativas no tratamento? De que forma?

O que o CAPS espera das familias dos PTM que ele atende?

O que vocé acha que as familias esperam do CAPS? Quais sdo as expectativas que as
familias tem quando chegam aqui?

A partir da reforma psiquiatrica, muito se tem falado sobre a questdo da parceria da
familia nos servicos de salde, especialmente, nos servicos de psiquiatria. Como é
isso? Como o CAPS vé isso? O que é essa parceria e esse protagonismo da familia
para o servico?

Como vocé interpreta “a familia, porque ¢é familia, tem a condicdo de prover
cuidados ao PTM™?.

A equipe do CAPS reconhece as necessidades e limitacbes do grupo familiar do
PTM? O que faz a partir desse reconhecimento?
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APENDICE IV
Perfil do grupo familiar
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APENDICE V

Perfil do portador de transtorno mental
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APENDICE VI

Perfil do cuidador do portador de transtorno mental
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ANEXO |
LEI N° 10.216, DE 6 DE ABRIL DE 2001.

Dispde sobre a protecdo e os direitos das pessoas portadoras de transtornos
mentais e redireciona 0 modelo assistencial em satde mental.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA Fago saber que o Congresso Nacional
decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Os direitos e a protecdo das pessoas acometidas de transtorno mental,
de que trata esta Lei, sdo assegurados sem qualquer forma de discriminagdo quanto a
raca, cor, sexo, orientacdo sexual, religido, opcdo politica, nacionalidade, idade,
familia, recursos econdmicos e ao grau de gravidade ou tempo de evolucdo de seu
transtorno, ou qualquer outra.

Art. 2° Nos atendimentos em satide mental, de qualquer natureza, a pessoa e
seus familiares ou responsaveis serdo formalmente cientificados dos direitos
enumerados no paragrafo Unico deste artigo.

Paragrafo Unico. S&o direitos da pessoa portadora de transtorno mental:

| - ter acesso ao melhor tratamento do sistema de salde, consentaneo as suas
necessidades;

Il - ser tratada com humanidade e respeito e no interesse exclusivo de
beneficiar sua salde, visando alcancar sua recuperacdo pela insercdo na familia, no
trabalho e na comunidade;

I11 - ser protegida contra qualquer forma de abuso e exploracéo;

IV - ter garantia de sigilo nas informac@es prestadas;

V - ter direito a presenca médica, em qualquer tempo, para esclarecer a
necessidade ou ndo de sua hospitalizacdo involuntéria;

VI - ter livre acesso aos meios de comunicacgao disponiveis;

VII - receber o maior nimero de informacdes a respeito de sua doenca e de seu
tratamento;

VIII - ser tratada em ambiente terapéutico pelos meios menos invasivos
possiveis;

IX - ser tratada, preferencialmente, em servi¢cos comunitarios de satde mental.

Art. 3° E responsabilidade do Estado o desenvolvimento da politica de satde
mental, a assisténcia e a promogdo de agdes de salude aos portadores de transtornos
mentais, com a devida participacdo da sociedade e da familia, a qual serd prestada
em estabelecimento de saude mental, assim entendidas as instituicbes ou unidades
que oferecam assisténcia em saude aos portadores de transtornos mentais.

Art. 4° A internacdo, em qualquer de suas modalidades, sé sera indicada
guando os recursos extra-hospitalares se mostrarem insuficientes.

§ 1° O tratamento visara, como finalidade permanente, a reinsercdo social do
paciente em seu meio.

§ 2° O tratamento em regime de internacdo sera estruturado de forma a
oferecer assisténcia integral a pessoa portadora de transtornos mentais, incluindo
servigos médicos, de assisténcia social, psicoldgicos, ocupacionais, de lazer, e outros.

§ 3° E vedada a internagdo de pacientes portadores de transtornos mentais em
instituicbes com caracteristicas asilares, ou seja, aquelas desprovidas dos recursos
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mencionados no § 2° e que ndo assegurem aos pacientes os direitos enumerados no
paragrafo Gnico do art. 2°.

Art. 5° O paciente ha longo tempo hospitalizado ou para o qual se caracterize
situacdo de grave dependéncia institucional, decorrente de seu quadro clinico ou de
auséncia de suporte social, sera objeto de politica especifica de alta planejada e
reabilitacdo psicossocial assistida, sob responsabilidade da autoridade sanitaria
competente e supervisdo de instancia a ser definida pelo Poder Executivo, assegurada
a continuidade do tratamento, quando necessario.

Art. 6° A internacdo psiquiatrica somente serd realizada mediante laudo
médico circunstanciado que caracterize 0s seus motivos.

Paragrafo Unico. S&o considerados o0s seguintes tipos de internacao
psiquiatrica:

| - internacdo voluntéria: aquela que se da com o consentimento do usuario;

Il - internacdo involuntaria: aquela que se da sem o consentimento do usuério e
a pedido de terceiro; e

I11 - internacdo compulsoria: aquela determinada pela Justica.

Art. 7° A pessoa que solicita voluntariamente sua internagdo, ou que a
consente, deve assinar, no momento da admissao, uma declaracdo de que optou por
esse regime de tratamento.

Paragrafo Unico. O término da internacdo voluntéaria dar-se-a por solicitacao
escrita do paciente ou por determinacdo do médico assistente.

Art. 8° A internacdo voluntaria ou involuntaria somente serd autorizada por
medico devidamente registrado no Conselho Regional de Medicina - CRM do Estado
onde se localize o estabelecimento.

8§ 1° A internacdo psiquiatrica involuntéria devera, no prazo de setenta e duas
horas, ser comunicada ao Ministério Publico Estadual pelo responsavel técnico do
estabelecimento no qual tenha ocorrido, devendo esse mesmo procedimento ser
adotado quando da respectiva alta.

§ 2° O término da internagdo involuntaria dar-se-a por solicitacdo escrita do
familiar, ou responsavel legal, ou quando estabelecido pelo especialista responsavel
pelo tratamento.

Art. 9° A internacdo compulsdria é determinada, de acordo com a legislacdo
vigente, pelo juiz competente, que levard em conta as condi¢des de seguranca do
estabelecimento, quanto a salvaguarda do paciente, dos demais internados e
funcionarios.

Art. 10. Evasdo, transferéncia, acidente, intercorréncia clinica grave e
falecimento serdo comunicados pela dire¢do do estabelecimento de salde mental aos
familiares, ou ao representante legal do paciente, bem como a autoridade sanitaria
responsavel, no prazo maximo de vinte e quatro horas da data da ocorréncia.

Art. 11. Pesquisas cientificas para fins diagnodsticos ou terapéuticos nédo
poderdo ser realizadas sem o consentimento expresso do paciente, ou de seu
representante legal, e sem a devida comunicagdo aos conselhos profissionais
competentes e ao Conselho Nacional de Saude.
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Art. 12. O Conselho Nacional de Saude, no ambito de sua atuagdo, criara
comissdo nacional para acompanhar a implementacao desta Lei.

Art. 13. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.
Brasilia, 6 de abril de 2001; 180° da Independéncia e 113° da Republica.

FERNANDO HENRIQUE CARDOSO
Jose Gregori;José Serra;Roberto Brant

Este texto néo substitui o publicado no D.O.U. de 9.4.2001
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ANEXO I

MINISTERIO DA SAUDE i o
SECRETARIA NACIONAL DE ASSISTENCIA A SAUDE
PORTARIA N° 224, DE 29 DE JANEIRO DE 1992

O secretério nacional de Assisténcia a Saude e Presidente do INAMPS. no uso das
atribui¢bes do Decreto n® 99244 de 10 de maio de 1990 e tendo em vista o disposto
no artigo XVIII da lei n° 8.080 de 19 de setembro de 1990, e o disposto no paragrafo
4° da Portaria 189/91, acatando Exposicdo de motivos (17/12/91), Coordenacdo de
Salde Mental, do Departamento de Programas de Salde, da Secretaria Nacional de
Assisténcia a Saude, do Ministério da Salde, estabelece as seguintes diretrizes e
notas:

1. DIRETRIZES:

- organizacao de servigos baseada nos principios de universalidade, hierarquizacao.
regionalizagdo e integralidade das ag0es;

- diversidade de métodos e técnicas terapéuticas nos varios niveis de complexidade
assistencial;

- garantia da continuidade da atencdo nos varios niveis;

- multiprofissionalidade na prestagéo de servigos;

- énfase na participacdo social desde a formulacdo das politicas de saude mental até o
controle de sua execugo:

- definicdo dos dérgdos gestores locais como responsaveis pela complementacdo da
presente Portaria normativa e pelo controle e avaliagdo dos servigos prestados.

2. NORMAS PARA O ATENDIMENTO AMBULATORIAL
(SISTEMA DE INFORMAGCOES AMBULATORIAIS DO SUS)

1) Unidade Bésica, Centro de Saude e Ambulatério

1.1 - O atendimento em salde mental prestado em nivel ambulatorial compreende
um conjunto diversificado de atividades desenvolvida nas unidades basicas/Centro de
Salde e/ou ambulatérios especializados, ligados ou ndo a policlinicas, unidades
mistas ou hospitais.

1.2 - Os critérios de hierarquizagdo e regionalizagdo da rede bem como a definicéo
da populacdo-referéncia de, cada unidade assistencial serdo estabelecidas pelo Orgéo
Gestor Local.

1.3 - A atencdo aos pacientes nestas unidades de salde devera incluir as seguintes
atividades desenvolvidas por equipes multiprofissionais:

- atendimento individual (consulta, psicoterapia, dentre outros);

- atendimento grupal (grupo operativo, terapéutico, atividades socioterapicas, grupos
de orientacdo, atividades de sala de espera, atividades educativas em salde);

- visitas domiciliares por profissional de nivel médio ou superior;

- atividades comunitarias, especialmente na area de referéncia do servico de saude.

1.4 - Recursos Humanos

Das atividades acima mencionadas, as seguintes poderdo ser executadas por
profissionais de nivel médio;
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- atendimento em grupo (orientacdo, sala de espera);
- visita domiciliar;
- atividades comunitérias.

A equipe técnica de salde mental para atuacdo nas unidades basicas/centros de salde
devera ser definida segundo critérios do Orgdo Gestor Local podendo contar com
equipe composta por profissionais especializados (médico psiquiatra, psicologos e
assistente social) ou com equipe integrada por outros profissionais (médico
generalista, enfermeira, auxiliares, agentes de salde).

No ambulatorio especializado, a equipe multiprofissional devera ser composta por
diferentes categorias de profissionais especializados (médico psiquiatra, médico
clinico, psicologo, enfermeiro, assistente social, terapeuta ocupacional,
fonoaudiologo, neurologista e pessoal auxiliar), cuja composicao e atribuicdes serdo
definidas pelo Orgéo Gestor Local.

2. NUCLEOS/CENTRO DE ATENCAO PSICOSOCIAL (NAPS/CAPS):

2.1 - Os NAPS/CAPS sdo unidades de saude locais/regionais, que contam com uma
populacéo adscrita definida pelo nivel local e que oferecem atendimento de cuidados
intermediérios entre o regime ambulatorial e a internacdo hospitalar em uni ou dois
turnos de 4 horas, por equipe multiprofissional.

2.2 - Os NAPS/CAPS podem constituir-se também em porta de entrada da rede de
servigos para as acoes relativas a saide mental, considerando sua caracteristica de
unidade de satde local e regionalizada. Atendem também a pacientes referenciados
de outros servicos de saude, dos servicos de urgéncia psiquiatrica ou egressos de
internacdo hospitalar. Deverdo estar integrados a uma rede descentralizada e
hierarquizada de cuidados em salde mental.

2.3 - S@o unidades assistenciais que podem funcionar 24 horas por dia, durante 0s
sete dias da semana ou durante os cinco dias uteis, das 8:00 as 18:00hs., segundo
defini¢des do Orgéo Gestor Local. Devem constar com leitos para repouso eventual.

2.4 - A assisténcia ao paciente no NAPS/CAPS inclui as seguintes atividades:

- atendimento individual (medicamentoso, psicoterapico, de orientacdo entre outros);

- atendimento grupos (psicoterapia, grupo operativo, atendimento em oficina
terapéutica, atividades socioterapicas, dentre outras);

- visitas domiciliares;

- atendimento a familia;

- atividades comunitarios enfocando a integracdo do doente mental na comunidade e
sua insercéo social,

- Os pacientes que frequientam o servico por 4 horas (um turno) terdo direito a duas
refeicdes; os que freqlientam por um periodo de 8 horas (dois turnos) terdo direito a 3
refeicOes.

2.5 - Recursos Humanos

A equipe técnica minima para atuacdo no NAPS/CAPS, para o atendimento a 30
pacientes por turno de 4 horas deve ser composta por:

- 1 médico psiquiatra;
- 1 enfermeiro;

- 4 outros profissionais de nivel superior (psicélogo, assistente social, terapeuta
ocupacional e/ou outro profissional necessario a realizagdo dos trabalhos);
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- profissionais de niveis medio e elementar necessarios ao desenvolvimento das
atividades.

2.6 - Para fins de financiamento pelo SIA/SUS, o sistema remunerara o atendimento
de até 15 pacientes em regime de 2 turnos (8 horas por dia) e mais 15 pacientes por
turno de 4 horas, em cada unidade assistencial

DISPOSICOES GERAIS

1) Tendo em vista a necessidade de humanizacdo da assisténcia, bem como a
preservacdo aos direitos de cidadania dos pacientes internos, os hospitais que
prestam atendimento em psiquiatria deverao seguir as seguintes orientacdes:

- esta proibida a existéncia de espacos restritivos (celas fortes);

- deve ser resguardada a inviolabilidade da correspondéncia dos pacientes internados;
- deve haver registro adequado dos procedimentos diagndsticos e terapéuticos nos
pacientes;

- Os hospitais terdo prazo maximo de 1 (um) ano para atenderem estas exigéncias a
partir de cronograma estabelecido pelo Orgdo Gestor Local.

2) Em relacdo ao atendimento em regime de internacdo em hospitais geral ou
especializado, que seja referéncia regional e/ou estadual, a complementacdo
normativa de que trata o ultimo paragrafo do tem 1 da presente Portaria, sera de
competéncia das seguintes Secretarias Estaduais de Saude.

RICARDO AKEL
(Of. 68/92)
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