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Resumo:

Esta dissertacdo discute fundamentalmente as praticas de cuidado em satde
mental dispensadas pelas familias de portadores de transtorno mental psicotico
e os significados atribuidos ao cuidado. Para isto, entrevistaram-se familiares,
usuarios e profissionais de nivel superior. Optou-se por focalizar na
experiéncia dos entrevistados, utilizando como base a metodologia
fenomenoldgica. Além das praticas de cuidado e seus significados, procurou-se
entender sua relagdo com os seguintes aspectos considerados relevantes na
operacionalizacdo destas praticas: o impacto da doenga na familia e no usuario;
a importancia e a intervencdo do tratamento junto a familia, incluindo nesta o
usuario; a participacdo da familia no tratamento; e, por fim, buscou-se entender
as expectativas dos entrevistados quanto ao tratamento. Com a realizagdo da
pesquisa, observou-se que as praticas de cuidado da familia e seus significados
ainda espelham o paradigma do Modelo Asilar, a0 mesmo tempo em que,
identificam-se reflexos do Modelo Psicossocial em constru¢cao. Como o servigo
de saude mental escolhido foi um CAPS de Salvador com uma proposta de
reabilitacdo psicossocial, esperava-se encontrar uma participagdo mais ampla
das familias no tratamento como parte do cuidado ao familiar doente.
Entretanto, identificou-se uma participagdo muito restrita das familias. A
familia encontra varias dificuldades no cuidado cotidiano ao familiar com
psicose como sua propria rejei¢do a doenga. Por isso, a importancia atribuida
ao tratamento pelos familiares advém dos resultados em termos de inclusao
social do usudrio dentro das proprias familias. Embora ndo sejam suficientes,
as intervengdes do servico na familia através dos atendimentos e das visitas
domiciliares contribuem para solucionar ou amenizar as dificuldades no
cuidado. Concluiu-se que as familias precisam ser envolvidas coletivamente no
tratamento, ndo apenas através de intervengdes focalizadas em cada familia,
mas incluir agdes mais coletivas como grupos dirigidos as familias, atividades
socio-culturais em territério que nao sdo apenas acgdes clinicas, mas socio-
culturais e politicas. Para isso, a equipe do CAPS como um todo precisa estar
sintonizada com o paradigma do Modelo Psicossocial para que isto se reflita

nas formas de cuidado das familias.



Abstract:

This essay discusses fundamentally the practices in mental health
confered by the carriers of psychotic mental disorder and the meanings
atributted to its care. For this analysis the familiars, the users and the
higher education professionals were interviwed. The interviwers’
experience were emphasized, using the phenomenological methodology
as a basis. In addition to the care practices and their meanings, it became
necessary to understand the relashionship with the following aspects that
were considered relevant in the operationalization of these practices: the
impact of the disease on the family and the users, the importance and
intervention of the treatment with the family and, finally, this analysis
walks through the interviwers’ expectation, trying to understand it. With
completion of research, it became possible to notice that family care
practices and its meanings still reflect the asylum paradigm at the same
time the psychosocial model is identified. As the mental health service
chosen was CAPS of Salvador with a proposal for psychosocial
rehabilitation, a wider participation of families in treatment as a part of
patient care was expected. However, it was identified a very limited
participation of households. The family finds many difficulties in the
daily care as their own rejection of the disease. Therefore, the
importance attached to the treatment by the family comes from the result
in terms of social inclusion within the user's own families. Although not
sufficient, the interventions of service in the family through home visits
help to solve or ease the problems in care. It was concluded that families
need to be collectively involved in treatment, not only through
interventions focused on each family, but including more collective
actions aimed at groups such as families, socio-cultural activities in
different territories; not only clinical actions, but socio - cultural and
political actions as well. For this, the staff of CAPS as a whole needs to
be tuned with the paradigm of Psychosocial model to promote a change

in the ways of care of these families.
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I. INTRODUCAO

Este trabalho tem como objeto de estudo as praticas do cuidado realizadas pelas
familias de pacientes psicoticos (esquizofrénicos e portadores de transtornos bipolares) em
tratamento num CAPS (Centro de Atengdao Psicossocial) de Salvador e os significados
atribuidos as praticas pelos familiares e usuarios. O objeto se contextualiza no processo social
da Reforma Psiquiatrica Brasileira que vem empreendendo mudangas na ateng¢do a saude
mental.

O objetivo deste projeto ¢ compreender a experiéncia das familias sobre seu proprio
cuidado ao portador de transtorno mental a partir da admissdo do mesmo no CAPS. Assim,
pode-se fornecer elementos para pensar a co-participagdo da familia, preconizada pela
Reforma Psiquiatrica, em fun¢ao da necessidade de se aproximar desse aliado em potencial de
maneira a ter uma atuagdo conjunta mais eficiente. Nesta perspectiva o problema de
investigacdo ¢é: Quais as mudangas nas praticas da familia e seus sentidos no processo de
cuidado aos portadores de psicose a partir do momento em que estes passaram a desenvolver

um tratamento em um Centro de Aten¢ao Psicossocial?
Neste sentido, os objetivos especificos do projeto sao:

e Identificar as praticas de cuidado de portadores de transtornos mentais realizadas pela

familia dos mesmos.

e Compreender os sentidos que essas praticas assumem para a familia, para os usuarios

e para profissionais que os acompanham no contexto do CAPS.

e Identificar as mudancas nas praticas e nos sentidos associados as mesmas no processo

do cuidado desenvolvido a partir da entrada do familiar no CAPS.

O interesse em estudar o tema familia e saude mental nasceu da experiéncia de
trabalho como psicologa em um CAPS do sudoeste do estado da Bahia. Os CAPS sao
dispositivos de trabalhos terapéuticos propostos dentro do Movimento da Reforma
Psiquiatrica para operacionalizar estratégias de mudancas, a saber: a reabilitagdo psicossocial

e a desinstitucionalizagao.

Segundo Pitta (1996), no Brasil, o termo reabilitagdo traz em sua raiz etimolodgica
alguns prejuizos em seu significado porque o prefixo latino “re” traz a idéia de repeticdo, uma

espécie de volta ao passado para recuperar a “habilitacdo” perdida. Além disso, o termo esta
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muito associado a um significado “ortopédico”, de conserto de disfungdes, porque ¢
comumente utilizado nos casos de reabilitagdo fisica. Apesar destes prejuizos no significado
atribuido a palavra, a mesma autora aponta para um desenvolvimento crescente da proposta,
inclusive, mediante sua integracdo as politicas oficiais tal como aquelas propostas pela OMS
(Organizagdo Mundial de Satde) que contribui para um novo significado. Para a OMS, a
reabilitagdo psicossocial seria “o conjunto de atividades capazes de maximizar oportunidades
de recuperacdo de individuos e minimizar os efeitos desabilitantes da cronificacdo das
doengas através do desenvolvimento de insumos individuais, familiares ¢ comunitarios”
(WHO apud Pitta, 1996). Sendo esta maximizagdo de recuperacao e minimizacdo de efeitos
desabilitantes feitas através da familia também, entdo, as praticas de cuidado realizadas por
esta e sua participagdo no tratamento tornam-se aspectos relevantes a serem levados em
consideracdo na concretizagdo das propostas de mudanga no cuidado a satide mental tal como

a reabilitacdo psicossocial.

Saraceno (2001) alerta para a questao de que a reabilitagdao psicossocial também pode
assumir um significado técnico, mas ndo deve ser reduzida a mais uma técnica porque nao se
concretiza isoladamente a aspectos como politica publica, organizagdo do servigo e contexto
social de determinada comunidade ou cidade ou bairro. Conforme este autor, reabilitagdo
psicossocial ndo ¢ uma estratégia puramente técnica, mas uma estratégia ou abordagem global
constituida por um processo de reconstru¢do do exercicio pleno da cidadania e da

contratualidade do usuario do servigo de saide mental.

A proposta de desinstitucionalizagdo no campo da saide mental propde uma
substituicdo progressiva dos manicoOmios por outros dispositivos terapéuticos, dentre eles os
CAPS, e uma desconstru¢ao dos paradigmas que os sustentavam. Esta proposta implica em
uma maior convivéncia do portador de transtorno mental com sua familia na medida em que o
mesmo ndo permanece internado e pode ter diferentes regimes de tratamento conforme a
necessidade e disponibilidade do sujeito e da familia, por exemplo, pode permanecer todos os

dias da semana no local de tratamento, ou trés dias na semana ou apenas um dia.

A desinstitucionalizacdo pode ser confundida com desospitalizagdo. Esta ultima
consiste na desativacdo dos manicomios e implica em desassisténcia para as familias e os
usudrios destes servigos. Muitas associagdes de familiares e familias se posicionam contra a
Reforma Psiquiatrica por temerem esta desassisténcia a qual podem ser submetidas num
processo de simples desospitalizacdo (Sadigursky & Tavares, 1998; Gongalves & Sena,

2001).
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O cuidado cotidiano a um familiar portador de transtorno mental psicotico pela familia
implica em diversos impactos negativos do ponto de vista emocional, econdmico e social para
a mesma. Um destes impactos € a estigmatizagao tanto do usudrio do servigo de satide mental

quanto dos outros membros da familia.

A estigmatizagdo, segundo Goffman (1988), tem um efeito de descrédito naquele que
a sofre e implicagdes negativas no desenvolvimento da identidade social dos sujeitos nas
interagdes sociais. Ainda segundo este autor, as situacdes mistas, ou seja, situagdes onde se
encontram pessoas ‘“normais” e as estigmatizadas haverd uma maior tendéncia a se ter
interagdes sociais por chamadas de ‘“angustiadas”. No caso dos sujeitos portadores de
sofrimento mental, uma das implicagdes na identidade social destes € o estigma de “louco” ou
inatil”, como referem alguns entrevistados desta pesquisa, acrescentando ainda mais

sofrimento ao portador além daqueles proprios da doenga mental.

Assim, diante das propostas de mudangas, que vém sendo implementadas pela
Reforma Psiquiatrica, e pelos impactos relativos a doenca mental, os novos dispositivos
sociais de atencdo a saide mental, tais como os CAPS e as residéncias terap€uticas, se tornam

imprescindiveis para as familias e os usudrios dos servicos.

Espera-se que estes dispositivos sejam capazes de desenvolve praticas de cuidado a
saude mental coerentes com as propostas da Reforma Psiquiatrica Brasileiras. E, neste
trabalho dissertativo, pressupde-se que, na medida em que estes dispositivos desenvolvem

estas praticas alterem os significados e as praticas de cuidado em satide mental das familias.

Esse projeto se justifica pela necessidade de se pensar a co-participagdo da familia no
tratamento a partir do conhecimento da sua realidade, dos efeitos do cuidado dispensado, da
sua diversidade de olhares sobre esse cuidado a fim de integra-las no cuidado a saide mental

em consonancia com a proposta da Reforma Psiquiatrica.

Pretende-se com este trabalho favorecer a constru¢ao de fundamentos que subsidiem
projetos de expansao da rede de atencdo a satide mental, a reintegragdo social do portador de
transtorno, bem como contribuir para a melhoria da qualidade das praticas de saude mental

dos profissionais junto a comunidade, ao usuario e as familias.
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II. DISCUSSAO TEORICO-METODOLOGICA

II.1.  Conceitualizacio e breve historico

A compreensdao da familia como uma instituicio de natureza social nasceu,
principalmente, a partir de trabalhos antropologicos como o de Lévi-Strauss (1982) que
desnaturalizou a familia, contextualizando-a e caracterizando o papel da sociedade na
estruturacdo da mesma. A partir da antropologia, pode-se entender que a sociedade, enquanto
estrutura social da qual a familia faz parte, estabelece a forma como a familia se organiza e de
que modo estabelece suas relagdes com a comunidade ao seu redor. As relacdes de
parentesco, a divisdo sexual dos papéis e o casamento sdo exemplos de estruturas que sdo
organizadas socialmente a partir e no interior da instituicdo familia.

Segundo Lévi-Strauss (1982), o casamento se constituia em uma alianga entre dois
grupos de familias e a proibicdo do incesto implicava que a unido entre os sexos fosse
realizada entre as familias e ndo dentro da mesma familia. Nesse sentido, esses dois assuntos
ndo se constituiriam em uma questao de individuos, mas em uma questao social.

Sartir (1992), ao discutir as contribui¢des da Antropologia para os estudos de familia,
comenta que os estudos do parentesco foram fundamental para a compreensdo de como e
porqué as familias se organizam de determinada forma. Esses estudos implicaram na analise
dos elementos que o constituiam enquanto sistema. O sistema de parentesco, do ponto de vista
antropolégico, resulta de trés tipos de relagdes basicas: descendéncia (relagdo entre pai e filho
e mae e filho), consangiiinidade (relagdo entre irmaos) e afinidade (relagdo que se da através
do casamento, pela alianca). Essas relacdes seriam as estruturas formais que constituiriam
qualquer sociedade, sendo a variacdo de sua combinagdo reflexo da organizacdo social de
cada sociedade.

Um exemplo de variagdo do parentesco nas sociedades € citado por Sartir (1992) em
relacdo a questdo da descendéncia. A autora mostra que a relacio de descendéncia na
sociedade brasileira ¢ bilateral, ou seja, consideram-se os filhos descendentes tanto do pai
quanto da mae; ha sociedades aonde a descendéncia vem apenas da mae, chamada

descendéncia matrilinear; ou apenas do pai - patrilinear.

“Nos temos uma descendéncia bilateral, mas em sociedades onde ha descendéncia
matrilinear, o pai ndo é parente. O filho esta fora da linha de descendéncia. N&o é
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necessariamente descendente do pai bioldgico. Isto porque a descendéncia ndo tem a
ver com o vinculo de parentesco bioldgico entre pai e filho, mas com a definicéo
social das regras de transmissdo de direitos de uma geracdo para outra.” (SARTIR,
1992, p. 71).

Em relagdo a questdo da divisdo sexual dos papéis sociais, Bruschini (1990, p. 32), ao
percorrer a bibliografia sobre familia, fala que a divisdo sexual do trabalho ¢ algo que ocorre
em todas as sociedades e esta relacionada com a separagdo entre a vida publica e a privada
que ¢ um fendmeno social. A partir dessa separagdo, a esfera privada tendeu historicamente a
ser eminentemente feminina, ligada a reproducdo e a criacao dos filhos, enquanto a esfera
publica seria masculina.

Fonseca (2002), ao falar das mulheres pobres no Brasil na década de 20, revela que
estas trabalhavam fora de casa, frequentemente em fabricas de tecidos, na tentativa de escapar
da miséria, j4 que seus maridos dificilmente conseguiam trabalho, ou recebiam um salario
muito baixo. Mas, nessa tentativa, estavam sujeitas a sofrer o rétulo negativo de “mulher
publica”, arriscando sua reputagdo perante o juizo social. Se trabalhassem em ocupagdes
tipicamente femininas, como de lavadeiras, pareciam correr menos esse perigo moral dos que
as trabalhadoras das fabricas. Ainda assim, poderiam ser consideradas maes relapsas. “A
norma oficial ditava que a mulher deveria ser resguardada em casa, se ocupando dos afazeres
domésticos, enquanto os homens asseguravam o sustento da familia trabalhando no espago da
rua.” (FONSECA, 2002, p. 516). Pode-se entdo perceber a clara divisdo sexual do trabalho na
sociedade brasileira da época, na qual o trabalho fora de casa ¢ tomado como um espago
masculino, correndo as mulheres o risco da desmoralizagao quando adentram neste espago. Ja
o trabalho doméstico ¢ considerado tipicamente feminino e associado a vida privada.

A historia também contribui para a compreensao da familia, revelando a diversidade e
o processo de desnaturalizagdo da familia a partir da uma perspectiva temporal na qual se
identifica sua variagdo ao longo do tempo. Ari¢s (1978), ao estudar a historia social da crianga
e da familia, mostra as diferencas da familia medieval em comparagdo a familia moderna. A
passagem de um tipo de familia para a outra se deu com a coexisténcia das duas durante as
transformagoes histéricas do século XV ao século XVIII.

Segundo Aries (1978), uma das mudangas que revela o surgimento da familia moderna
diz respeito a educagdo das criancas. A fim de educar a crianca, as familias medievais
enviavam-nas, mais ou menos aos sete anos, para a casa de familias estranhas. Nestas casas,
permaneciam em torno de mais sete anos para a realizagdo da aprendizagem. As vezes, nem

voltavam para a familia de origem. Apesar da existéncia das escolas, esta ndo era a forma
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mais comum de educagdo. A partir da multiplicagdo das escolas e o aumento da freqiiéncia as
mesmas, a familia moderna comeca a se configurar. Diferentemente da familia medieval, para
essas novas familias a escolarizagdo teve um papel predominante na educacdo infantil e
juvenil.

Outra mudanga que constituiu a formacdo da familia moderna diz respeito ao
desenvolvimento dos sentimentos de familia. Dado a pouca convivéncia da criangca com sua
propria familia, nas familias medievais, ndo se podia alimentar um sentimento profundo em
relacdo a crianca, entre familia originaria e crianca, entre pais e filhos. Mas, a partir do
crescimento da escolariza¢do, houve uma aproximacgdo entre eles ja que a crianga, mesmo
quando enviada para internatos, permanecia mais tempo com suas familias. Além disso, a
separacdo ndo possuia o mesmo carater, pois havia todo um cuidado dos pais para com os
filhos presente na repeticao das licdes em casa, na escolha das escolas, etc., nascendo o que se
pode chamar de um “clima sentimental” (ARIES, 1978).

Por outro lado, ao mesmo tempo em que a escola favorecia a aproximac¢do da familia
com a criang¢a e uma relacdo familiar mais intensa e sentimental, sua multiplicagdo deveu-se a
uma crescente preocupacdo em separar a crianga € o jovem do “mundo sujo dos adultos”
(ARIES, 1978, p. 159), associada a uma necessidade de rigor moral na formagio dos mesmos.
A escola passou a ser o espago de passagem entre a infancia e o mundo adulto, sendo este
ultimo associado ao que ¢ publico e a infancia a vida privada. Nesta época, desenvolveu-se
também a nocdo da separacdo entre o que ¢ a vida publica e a vida privada. Assim, o
nascimento da familia moderna, do sentimento de familia e da nogao do publico separado do
privado estao intrinsecamente relacionados e surgiram na mesma €poca.

Neste trabalho, entende-se a familia como um objeto de estudo complexo pela sua
variabilidade no tempo e no espago. A familia ¢ tomada aqui como uma institui¢do de
natureza histérica e social constituida por relagdes de consangiiinidade, afinidade e

descendéncia.

I1.2. A familia brasileira

No Brasil, se entendia a familia conforme o modelo patriarcal conhecido,
principalmente, através da obra de Gilberto Freire (apud CORREA, 1994) “Casa Grande e
Senzala”, escrita no inicio do século XX, e do trabalho de Antonio Candido de Mello e Souza

(apud CORREA, 1994). O modelo patriarcal era tradicionalmente colocado como sendo a
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grande referéncia da familia brasileira, dificultando a visibilidade das variagdes nos diferentes
segmentos sociais e nas varias regioes. Atualmente, autores, como Samara (2002), chamam a
atencdo que os estudos recentes t€ém mostrado que as familias extensas baseadas em relagdes
patriarcais foram freqiientes na regido Nordeste no periodo do Brasil Colonia em uma parcela
social proprietaria dos engenhos de agticar. Nesse periodo, outras formas de familia e de
relagdes familiares coexistiam, tais como o chamado modelo nuclear. Em Sao Paulo, por
exemplo, a familia extensa ndo predominava no cendrio urbano do século XIX. Tomando o
ano de 1836, na cidade paulista, tem-se que “dentre 1449 chefes de domicilios (considerando-
se aqui os solteiros, casados, viuvos e divorciados), 46% nao tinham filhos; 15% tinham 1 e
apenas 9,8 % tinham mais de 5 filhos.” (SAMARA, 1992). A critica de Corréa (1994) a
generalizacdo da familia extensa patriarcal de Freire e de Mello e Souza, apesar da importante
contribui¢cdo desses autores, ¢ convergente a visao de Sdmara, acima citada. Corréa se refere a
uma “homogeneizagdo historica” do modelo patriarcal na familia brasileira diante de uma

sociedade que ndo caberia num Unico parametro:

“(...) uma revisdo rapida de nossa histéria bastaria para lembrar que a ocupac¢ao do
espaco social, a distribuicdo do trabalho agrario nas terras brasileiras, por um lado,
e o controle dos lucros desse trabalho, por outro (producdo e circulacdo de
mercadorias) sdo elementos muito complexos para serem colocados inteiros dentro do
engenho, ou nas maos do bandeirante.”(CORREA, 1994, p.20)

Alteracdes de ordem sdcio-econdmica provocaram mudangas significativas realcando
e criando diferengas regionais no Brasil. A descoberta das minas de ouro na década de 1690
deslocou o eixo econdmico do nordeste para o sudeste e criou condi¢des para uma formagao
social onde os celibatos eram altos, proliferavam os concubinatos, a ilegitimidade era comum.
Havia mulheres exercendo atividades econdmicas fora do ambito doméstico e outras
chefiando familias. Assim, observava-se uma variedade de modelos e praticas que, embora
ndo fossem valorizadas e reconhecidas oficialmente, integravam a vida cotidiana (CORREA,
1994).

As mudancas na familia brasileira se acentuam no século XIX a partir de alteracdes
como: o desenvolvimento da cafeicultura, principalmente na regido paulista; a proclamacao
da Independéncia em 1822 e da Republica em 1889; a abolicdo da escravatura em 1888 ¢ a
chegada de imigrantes da Europa e Asia. Essas alteragdes favoreceram a participagio
feminina no mercado de trabalho, o que vai se acentuar no século XX, no processo de
industrializacdo, quando a mulher passa também a ocupar espacos de trabalhos que, no século

anterior, ndo ocupavam.
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No século XX, nas camadas populares, as precarias condi¢des de vida das familias,
marcadas por saldrios baixos e desemprego, favorecem a crescente inser¢ao da mulher no
mercado de trabalho. Tem-se encontrado um grande nimero de familias chefiadas por
mulheres que trabalham para sustentar a familia. Embora isso também ocorra nas camadas
médias da populacdo, para a populagdo mais pobre este fendmeno assume maiores
proporcdes. As familias muito pobres, muitas vezes, recorrem ao trabalho dos filhos, criancas
e jovens, dada a precariedade do trabalho da mulher que ndo ¢ suficiente para a sobrevivéncia.
O fato de a mulher assumir a lideranca e a tarefa de prover o sustento da familia ndo implica
necessariamente num modelo familiar alternativo escolhido pela mesma, pois pode dever-se
apenas a impossibilidade de realizagao do ideal do modelo moderno: pai trabalhando, mae em
casa e filho na escola. Encontra-se nessas familias chefiadas por mulheres uma centralidade
da relagdo mae-filho que pode ser refor¢ada na medida em que o papel de provedor atribuido
ao homem ¢ impossibilitado de se realizar na pratica, em fun¢do dos problemas socio-
econdmicos como o desemprego, salarios muito baixos e alcoolismo (BILAC, 1995).

Entende-se que os fatores externos tais como as politicas s6cio-econdmicas do Estado
brasileiro, os valores e normas sociais penetram a familia de diversas formas gerando a
necessidade de reestruturacdo ao longo do tempo. As praticas desenvolvidas pelas familias
emergem da interacdo com esses elementos externos que perpassam sua dindmica, ora
produzindo condi¢gdes adversas ora favordveis a sua reprodug¢do cotidiana, mas
principalmente, gerando ou refor¢ando identidades sociais. Nao se pode desmerecer,
entretanto, que fatores internos, tais como expectativas dos membros da familia, também
contribuam para essa reestruturacao.

A familia é considerada o espaco onde se dd o processo de socializagdo dos
individuos, dos valores e normas sociais; no entanto, ela tem dificuldade, por vezes
impossibilidade, de realizar essa tarefa que lhe foi confiada pela sociedade. No periodo de
formagdo e consolidacao da familia nuclear, as mesmas condi¢des que geraram a necessidade
de fazer da familia “um refiigio contra o mundo, fizeram com que fosse cada vez mais dificil

para a familia ser util nesse aspecto” (LASCH, 1991, p.29).

Lasch (1991) nos apresenta varios fatores que forjaram as condigdes socio-culturais
para a concep¢dao da familia como um refugio diante de um mundo externo e alheio a
humanidade, tais como as mudangas: na percep¢ao e na produgdo social do trabalho, passando

este a ser vivido como algo fragmentado, especializado e rotineiro; na educacdo das mulheres
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e das criancas; nas formas de relagdes sociais, com o isolamento da familia nuclear em

relagdo a sociedade em geral expressando a separacao entre o publico e o privado.

O trabalho, ao se tornar cada vez mais fragmentado e rotineiro, perdeu seu aspecto
humano e passou a ser visto mais como um meio frente a algum objetivo: de sobrevivéncia
para uns, ou de satisfacdo pessoal para outros. A rotinizagdo e a mecanizagdo também
desumanizaram o trabalho retirando-lhe o aspecto humano, passando o mesmo a ser percebido
como algo externo, separado do homem, deixando de ser visto como uma produ¢do humana.
Dessa forma, o trabalho transformou-se em mercadoria, e, depois de enfrentar o mundo
exterior hostil do qual o trabalho faz parte, o trabalhador teria na familia o espaco seguro para
refazer suas forcas (LASCH, 1991).

Esta concepcao do trabalho revela uma compreensdo da sociedade como um espaco
social dividido em externo e interno, publico e privado, onde a mulher e a crianga também
assumiram novos papé€is sociais. A crianga passou a ser vista como um ser com atributos
especificos: ingenuidade e vulnerabilidade, e ndo mais como um pequeno adulto. A mulher,
no seu papel de mae e esposa, teria que ser educada, instruida, para assumir a importante
tarefa de preparar a crianga para a vida social e publica.

A tarefa da mulher de se instruir abriu espaco para as mulheres alimentarem
aspiragdes que o casamento e a familia ndo poderiam mais proporcionar, gerando tensao nas
relagdes familiares e de género. Junto com essa tensdo vieram o aumento dos divorcios, a
queda da natalidade e a concepgao de que a familia estaria em crise.

Neste cenario de mudangas, os especialistas (médicos, psiquiatras, assistentes sociais,
etc) entraram em agao para dizer que a familia ndo estava conseguindo cumprir as tarefas que
lhe foram confiadas e justificaram a expansdo de escolas e servigos especializados. Os
especialistas desabilitaram a familia de resolver seus proprios problemas a0 mesmo tempo em
que esta recorria, cada vez mais, aos profissionais para lidar com questdes da vida privada. As
ciéncias sociais ¢ da saude contribuiram para o desenvolvimento da perspectiva de que a
sociedade adoece, tomando-a como um paciente e tratando suas “patologias”. A familia foi

colocada nessa posicao e aos “patologistas sociais” caberia a tarefa de tratar a sociedade.

“A influéncia combinada da publicidade e das*“profissfes assistenciais havia
liberado as pessoas de antigas coacles apenas para expo-las a formas mais
sutis de controle. Essas agéncias libertaram a vida pessoal do escrutinio
repressivo da Igreja e do Estado, apenas para submeté-la ao escrutinio médico
e psiquiatrico, ou a manipulacdo da industria da publicidade. Ao insistir na
privacidade do sexo e do casamento, conferiram aos atos mais intimos uma
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publicidade sem precedentes. Mantendo a familia como fortaleza da
espontaneidade, visavam eliminar do matriménio, do amor e do sexo
precisamente o irregular, o imprevisivel o incontrolavel(...)” (LASCH, 1991,
p44).

Num contexto brasileiro de exclusao social, as familias de camadas populares
desenvolvem “estratégias de sobrevivéncia” (BILAC, 1978), que sdo praticas familiares de
reproducdo do cotidiano. Entende-se que essas praticas podem envolver uma “logica de
solidariedade, ordenadora das relagdes familiares nas camadas populares, em oposicdo a
logica do individualismo” (BILAC, 1995, p.48). Inclui também relagdes de interdependéncia
entre os membros da familia e a articulacdo de uma variedade de praticas (trabalho/ndo-
trabalho, producao/consumo, reivindicagdes/manipulagdes) que possibilitem a manutencio
familiar. A légica do individualismo € mais presente em camadas médias da popula¢do onde
estdo mais disponiveis recursos materiais € sociais como, por exemplo, servigos educacionais,
viabilizando realiza¢gdes numa perspectiva individualista. A logica da solidariedade implica
em praticas que oferecem suporte aos membros e inclui acdes de solidariedade, mas isso nao
se reverte necessariamente, em harmonia e consenso entre os sujeitos. As estratégias de
sobrevivéncia indicam uma capacidade de estruturacdo e reestruturacdo da familia frente as
forgas sociais (midia, cultura, etc) e aos limites dados por um Estado clientelista e de politicas
sociais assistencialistas.

Nas familias das camadas populares, a logica da solidariedade ¢ utilizada como
medida estratégica para sobrevivéncia, o que pode implicar num fluxo de recursos que vai de
filho para os pais na medida em que este filho também trabalha. “Para essas familias, os filhos
representam, muitas vezes, maior for¢ca de trabalho e ganhos econdmicos, ao invés de
despesas” (AMAZONAS, 2003, p.13). Este fluxo pode retornar do pai para o filho de novo
numa circularidade de papéis que tem alguma implicagao na manutengao da autoridade.

Quando se volta o olhar para as familias de camadas médias da sociedade, em relacao
ao fluxo de recursos para a vida familiar, encontram-se algumas variacdes do modelo, com
um direcionamento do fluxo dos recursos principalmente no sentido dos pais para os filhos,
representando mais despesas para os pais, apoiadas em uma maior facilidade de mobilidade
social tendo em vista o progresso profissional e social dos mesmos, facilitando o papel de
provedores para as geracdes futuras. As condi¢des sociais adversas nessas familias ndo
implicariam obrigatoriamente na necessidade dos filhos trabalharem a fim de gerar recursos
para si proprios, para a familia, ou para o futuro. S3o familias que possuem mais

possibilidades de inclusdo social, ou seja, acesso a empregos relativamente estaveis, a escola,
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a habitacdo. Para as camadas médias a realizagdo do projeto de familia moderna: pai
trabalhando, mae em casa e filhos na escola, ndo se encontra impossibilitado como muitas

vezes ocorre nas camadas populares (BILAC, 1995).

Quando o adoecimento por transtorno mental psicotico de um membro da familia se
soma as condigdes sociais precarias das familias de baixa renda, estas tendem a ter ainda mais
dificuldades ou impossibilidades na realizagdo nao s6 do projeto de construcdo da familia
moderna referida acima, mas, também, de projetos de melhoria de vida (SARTIR, 2005), tais
como manter os filhos estudando para ter um emprego melhor e este ajudar financeiramente a
familia. A seguir, discutem-se alguns aspectos importantes referidos na literatura sobre a

relacdo entre familia e saide mental.

I1.3. Familia e Saude Mental

No que diz respeito a familia no ambito da saide mental, esta sempre foi um objeto de
estudo privilegiado neste campo. Segundo Féres-Carneiro (1996), varios estudiosos, dentre
eles Sullivan, Fromm-Reichman e Pichon Riviére, desenvolveram uma producdo teérica que
favoreceu o entendimento da familia como fator de desenvolvimento e manutencao das
doencas mentais. Esta autora coloca que Sullivam abordou a doenca mental como efeito das
relacdes interpessoais perturbadas, apontando para o fato de “que um entendimento mais
completo do individuo s6 pode ser alcangado no contexto de sua familia e de seus grupos
sociais”. Fromm-Reichman estudou a relagdo mae-filho como possivel fonte de patologia e
formula o conceito de “mae-esquizofrenizante” para explicar a relacdo do paciente
esquizofrénico com sua mae. E Pichon-Riviére desenvolveu a nogdo de “porta-voz”, isto &,
aquele que ¢ depositario da enfermidade de toda a familia. A partir deste conceito, o portador
de transtorno mental seria visto como um membro do grupo familiar que protagonizasse as
relagdes adoecidas e os problemas familiares. Desta forma, durante muito tempo nos estudos
psicologicos sobre a relagdo entre familia e portador de transtorno, a familia foi vista como

fator gerador de transtorno mental.

Essas perspectivas teoricas terminavam por culpabilizar a familia e, mais
particularmente, a mae, limitando sua capacidade de colaboragdo e auto-ajuda. Rosa (2003)

discute como a familia foi culpabilizada e patologizada pelos saberes “psi” (psiquiatria e
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psicologia) no periodo pds-guerra, quando se retoma a preocupagdo com a mesma a partir das
questdes relacionadas a maternidade e a educagdo infantil. Esta autora aponta, entretanto,
para uma mudanga de perspectiva que surge na Italia, a partir de 1961, com a experiéncia do
psiquiatra Franco Basaglia, que influenciou a pratica e o pensamento psiquidtrico em varios
paises. Na abordagem basagliana, a familia ¢é percebida positivamente, em suas
possibilidades, potencialidades e recursos, numa visao mais abrangente e totalizante, embora
seja, também, vista por Basaglia como uma das institui¢des que pode produzir violéncia

(AMARANTE, 1996).

Seja de um ponto de vista negativo, como fator de desenvolvimento e de manutengao
de doengas, ou seja, de um ponto de vista positivo, como um fator de produgdo de recursos
terap€uticos e de saude, a familia afeta o tratamento do portador de transtorno mental e o
curso do sofrimento mental. Algumas maneiras de como ocorre a influéncia da familia no
tratamento ¢ no curso da doenca serdo desenvolvidas a partir das seguintes questdes: a
expectativa familiar quanto ao sintoma e ao desempenho social do paciente, o tipo de arranjo
familiar, as emogdes expressas pela familia, e, por fim, a influéncia do aspecto cultural do

grupo étnico de pertencimento da familia.

Em relagdo a etinicidade, estudos antropoldgicos mostram que ha diferengas étnicas
entre as familias do portador de psicose quanto as atitudes frente a manifestagdes psicoticas e
ao envolvimento familiar no tratamento (WYLAM & MINTZ, 1976; LIN et al., 1991). No
estudo de LIN (et al., 1991), avaliou-se o nivel de envolvimento familiar com o tratamento de
pacientes asiaticos e caucasianos. Verificou-se que os membros das familias asiaticas sdo
intimamente envolvidos, enquanto os membros das familias caucasianas sdo bem menos
envolvidos no tratamento. Neste estudo, observou-se também que os pacientes asiaticos
necessitaram de menor dose de medicacdo. Isto sugere “que os mecanismos farmaco-cinético
e farmaco-dinamico, estdo envolvidos nestas diferengas” (LIN et al., 1991, p. 631). O estudo
aponta para o fato de que o maior envolvimento da familia esta associado a um melhor
progndstico e a uma administragdo de menores doses de medicagao.

No estudo de Wylam & Mintz (1976) sobre a tolerancia de familias irlandesas e judias
para com o familiar portador de esquizofrenia ou psicose afetiva encontrou-se que ha
diferencas nas atitudes das familias irlandeses e judias para com as manifestagdes psicoticas.
As manifestagdes psicoticas estudadas dizem respeito a processos de pensamento desviante e
a expressdo inadequada de emocdo. O estudo confirma o pressuposto de que as familias

irlandesas sdo mais tolerantes as manifestacdes dos distirbios do pensamento pelas quais se
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sentem menos penalizadas do que pelas manifestagdes inadequadas de emog¢ao do membro da
familia doente. Ja as familias judias, pelo contrario, sdo menos tolerantes a tal
comportamento. Embora, também ndo aceitem manifestacdes inadequadas de emocdo, sdo

mais tolerantes a ela.

Estas diferengas étnicas de atitudes de tolerdncia entre as familias quanto as
manifestagdes psicoticas apontam para o fato de que a cultura familiar determina a maneira
como as familias experienciam o convivio. Esta experiéncia de convivio tem implica¢des no
tratamento, ou seja, a familia terd distintas expectativas em relagdo ao tratamento a partir
destas experiéncias (WYLAM & MINTZ, 1976), de maneira que podem aceitar mais ou
menos o regime aberto de tratamento ou preferir o tratamento em regime fechado, a

internacao.

A expectativa familiar ¢ um dos fatores que constitui a convivéncia entre familia e o
portador de transtorno. Verificou-se que as expectativas da familia quanto as atividades
socialmente esperadas afetam o desempenho social dos pacientes (SHIRAKAWA et. al, 1996;
GREENLEY, 1979; MOREIRA et al., 2002). No estudo de Greenley (1979) identificou-se
uma associacdo estatisticamente significativa entre expectativa familiar e desempenho. A
partir deste achado, pode-se esperar que a expectativa familiar de melhora do desempenho
social favorega a ocorréncia de um melhor desempenho social do paciente apos a alta
hospitalar, assim como o contrario. Por outro lado, neste mesmo estudo ndo se encontrou uma
associagdo significativa entre a expectativa familiar e o nivel de sintoma apresentado pelo
paciente. Isto significa que a expectativa da familia quanto a manifestacio de um maior
numero de sintomas, ndo implica necessariamente que o paciente apresente um alto nivel de
sintomas seguintes.

Shirakawa et al. (1996), em seu estudo sobre diferenca de género, expectativa familiar
e ajuste social de pacientes psiquiatricos esquizofrénicos, encontrou que a expectativa familiar
quanto ao desempenho social do membro psicotico era similar para ambos os sexos quando
comparada isoladamente. Mas, ao relacionar expectativa e desempenho no “escore de
discrepancia” (SHIRAKAWA et. al, 1996, p. 210) que constitui numa diferenca entre a
expectativa da familia e o desempenho, entdo, verificou-se que esta diferenca foi duas vezes
maior entre os homens, e este fato esta relacionado a expectativa das familias. Desta forma, a
expectativa familiar afeta mais o desempenho social dos homens do que o das mulheres. Além

disso, os homens tiveram um desempenho pior do que as mulheres em relacdo as atividades
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esperadas socialmente. Quanto a isto deve-se levar em conta o fato de que os homens sofrem
mais pressao social para terem melhor performance social.

O tipo de arranjo familiar e a natureza das relagdes dentro da familia do portador de
transtorno mental psicotico também interferem no tratamento, pois delimitam a interagdo
social do paciente dentro da propria familia e fora dela. Um estudo longitudinal sobre os
efeitos das relagdes familiares no curso da esquizofrenia compara o grupo de pacientes de
familias extensas e outro de familias nucleares (EL-ISLAM, 1979). Os grupos de pacientes
que tiveram mais baixas taxas de sintomas de isolamento foram aqueles que conviviam com
familias extensas. Este estudo mostra que as persistentes tentativas dos membros da familia
extensa em expressar interesse e estabelecer relagdes com o paciente “antagoniza a tendéncia
ao isolamento e embotamento afetivo inerente a esquizofrenia” (EL-ISLAM, 1979, p.346 ) e
favorece a diminuicdo desta tendéncia. O autor, ao falar de expressdo de interesse e
estabelecimento de relacionamento, se refere a expressdo de desejo de bem-estar por cada um
dos membros da familia e do estabelecimento de relagdes de aproximagao entre eles.

Neste estudo discute-se também que a maneira da familia lidar com o familiar
esquizofrénico varia de acordo com suas experiéncias prévias de convivio, € ndo apenas com
o arranjo da familia. A maneira positiva como ocorreram as experiéncias da familia no curso
inicial da doengca pode ser um fator que traz um resultado favoravel numa situagdo
subseqiiente ao criar expectativas otimistas no relacionamento com o paciente, favorecendo
assim esse relacionamento.

Outra questdo muito importante no relacionamento da familia com o portador de
transtorno mental psicético, mais especificamente na sua influéncia no curso do sofrimento
mental, sdo as suas atitudes afetivas para com ele. Estudos sobre as atitudes afetivas de
familiares, conhecidas como emoc¢des expressas (EE), no relacionamento com o membro da
familia portador de transtorno mental (BROWN et al., apud SCAZUFCA, 1998; SNYDER et
al., 2004; ROSENFARB et al., 1995) sugerem que estas (EE) sdo um dos principais fatores
que contribuem para a recaida de pacientes com psicose apds alta do tratamento. Elas podem
ser tomadas como fatores preditores de recaidas e como pardmetros para avaliacdo das
relacdes familiares com seus parentes portadores de transtorno mental psicotico.

As emocgdes expressas pela familia podem ser classificadas em altas ou baixas com
relagdo as atitudes de hostilidade, de super-envolvimento emocional e de critica identificadas
através do instrumento de entrevista “Camberwell Family Interview”. Altas emogodes
expressas pela familia podem gerar recaidas de pacientes com diferentes tipos de transtornos

mentais tais como esquizofrenia, alcoolismo e transtorno bipolar (McDONAGH, 2005).
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Embora a relevancia da associagdo entre emogdes expressas da familia e a recaida de
portadores de transtorno mentais no convivio com sua familia, outro estudo (ROSENFARB,
1995) questiona que os mecanismos pelos quais ocorre a influéncia da EE na recaida
permanecem pouco claros. Os resultados do estudo sugerem que os membros das familias
com altos niveis de EE podem mostrar mais atitudes negativas para com o membro da familia
doente em parte porque eles estdo mais expostos a altos niveis de comportamentos disruptivos
ou inabituais do que os familiares com baixo nivel de EE. Desta forma, as emog¢des expressas
indicariam a possibilidade de intensificagdo dos sintomas psicopatoldgicos e a conseguinte
recaida, como também, sinalizariam uma maior exposicdo a um maior numero de

comportamentos disruptivos.

Os resultados do estudo de ROSENFAR (1995) dariam suporte a um modelo
explicativo mais bidirecional ou circular da relacdo entre emogdes expressas pela familia e a
psicopatologia do paciente sinalizando que a familia também sofre efeitos da doenga. Assim,
considerando essa bidirecionalidade ou circularidade na interacao entre familia e portador de
transtorno psicotico, entdo, ndo se trata de culpabiliza-la, mas de compreender sua relevancia
no processo saude-doenca, e estimuld-la na participacdo do cuidado ao sofrimento mental do
membro da familia portador de transtorno. Além disso, considerando que a familia também
sofre o impacto da psicopatologia, trata-se de reconhecer suas proprias necessidades de

cuidado durante sua participagdo no tratamento do familiar doente.

Todos estes estudos apontam para a importancia de aspectos ambientais no curso do
problema mental. E nesta perspectiva da relevancia dos aspectos ambientais, tanto os
microssociais tais como as relagdes interpessoais, como os aspectos ambientais macrossociais,
a saber: as politicas publicas de sauide mental, que a familia assume um papel importante no

cuidado cotidiano ao portador de psicose.

I1.4. O Modelo Psicossocial e a participacio da familia no tratamento

As questdes politico-socio-culturais, do momento atual da sociedade brasileira,
atravessam a familia delimitando seu lugar na politica social. Carvalho (2002) revela que a
familia tem tomado um lugar de destaque na politica publica num processo de partilha de

responsabilidades entre governo, iniciativa privada e sociedade, aliada aos processos de
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descentralizagdo e fortalecimento da gestao local como ocorre no campo da satide. A familia e
a comunidade tém sido chamadas a participar de processos sociais € de servigos publicos tais
como do Movimento da Reforma Psiquidtrica, do controle social do SUS, das unidades
basicas de satide da familia para que sejam aliadas e participes das agdes e projetos movidos
pelos servigos e politica social no campo da saude.

No entanto, muitas vezes, no campo da saude mental, a participacdo da familia fica
num nivel superficial quando tratada dentro do modelo tradicional de aten¢do a saude mental.
Segundo Pereira (2003), no modelo tradicional de atencdo, a familia “recebe pouca aten¢do do
sistema de saude, ndo ¢ chamada a participagdo, uma vez que a pratica psiquiatrica “adota” ou

tutela o doente, tirando-o do convivio social e familiar”.

O modelo tradicional, como est4d sendo chamado aqui, ¢ chamado de “Modelo Asilar”
por Costa-Rosa (2000). Neste modelo, no que diz respeito as concepcdes dos objetos e dos
meios e instrumentos de trabalho, hd uma énfase nas determinacdes organicas do processo
saude-doenga, e mais especificamente na doenca, o que implica num direcionamento para o
meio de trabalho medicamentoso.

Embora no Modelo Asilar os meios de trabalho incluam a equipe multiprofissional,
seus componentes ‘“ndo chegam a ultrapassar o modelo de divisdo de trabalho correspondente
a ‘linha de montagem’ (...) as tarefas, e o que ¢ mais grave, o sujeito, sdo fragmentados e
encadeados como qualquer mercadoria da produ¢ao comum” (COSTA-ROSA, 2000, p. 153).

Quanto as formas de relacionamento dos profissionais com os portadores de
transtorno, ha um distanciamento na forma de relacionarem-se, onde os primeiros se
posicionam como saos € coloca os portadores de transtorno como os loucos, ou melhor,
doentes desprovidos de razdo. Essa forma de relagdo expressa a dicotomia nas concepgdes de
razdo e loucura e a supremacia da primeira sobre a segunda. Nestas condigdes, as relagdes
entre sdos e doentes pressupdoem o poder dos primeiros sobre os segundos estabelecendo
relagdes verticais. A forma vertical de relagdes se expressa também na forma de organizagao
institucional na qual o fluxo do poder institucional tem apenas um sentido: de cima para baixo
(COSTA-ROSA, 2000, p.158).

Ainda segundo Costa-Rosa (2000), j4 no Modelo Psicossocial a compreensdo dos
determinantes da doenca nao se focaliza no aspecto organico ou biologico, se estende ao
politico, psicoldgico, social e cultural numa abordagem biopsicosociocultural. A énfase ¢é

dada a determinado aspecto conforme o tipo de problema que se apresenta. O portador de
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transtorno ¢ visto como um ser complexo, ou seja, constituido por esses varios aspectos
citados que sdao determinantes no seu proprio processo de saude-doenca.

No Modelo Psicossocial, h4 um deslocamento da perspectiva orgéanica para uma
perspectiva existencial onde se volta a atengdo para as experiéncias de sofrimento e de vida. A
implicagdo disto € que o sujeito ¢ tomado como construtor de sua existéncia, de maneira que
ndo seja apenas objeto do sofrimento ou de intervengdes contra ele, mas atue como sujeito das
suas possibilidades de mudangas. Como sujeito na construcdo da existéncia, sua participagao
¢ considerada fundamental no processo satide-doenga de maneira que a sua opinido e vontade
sdao tomadas como formas de participa¢dao no tratamento.

No Modelo Psicossocial, além da participacdo do portador de transtorno no
tratamento, o autor também aponta para o estimulo a participagdo da familia, pois se
considera que o paciente ndo ¢ o unico implicado no problema, envolve a familia e a propria
comunidade.

A participacdo da familia se da de diferentes formas que superam as posturas
assistencialistas e diretivas do Modelo Asilar. Essa participacdo pode ser através de
associacdes de familiares e cooperativas de trabalho de usuarios dos servigos que muitas
vezes envolvem familiares e pessoas da comunidade na sua organizagdo, funcionamento e
manutengdo. A presenca da familia nas atividades institucionais, como datas comemorativas
festejadas na institui¢do, e em associagdes e cooperativas sdo formas de participacdo coletiva.
Mas, h4 também formas de participagdo mais individualizadas como a expressdo de seu
interesse no bem-estar do familiar, no andamento do tratamento ¢ na compreensao da doenca;
a realizacdo de visitas regulares e a presenca de membros da familia em grupo de familiares
no qual podem receber informagao e suporte emocional para o enfrentamento das dificuldades
inerente ao convivio e cuidado ao portador de transtorno mental.

A proposta do Modelo Psicossocial foi desenvolvida em meio ao processo da Reforma
Psiquiatrica Brasileira. A Reforma ¢ um movimento recente (TENORIO, 2002), mas de uma
amplitude que ndo nos permite descrevé-la em toda sua extensdo de maneira que se destaca a
seguir alguns aspectos e eventos relevantes para a implantacdo do Modelo Psicossocial e para
a participacdo familiar no tratamento.

Tenodrio (2002) alerta para o carater de reforma que acompanha a psiquiatria desde
longa data como no século XVIII com a atuacdo reformista de Pinel no hospital de Bicétre
através de sua proposta de desacorrentar os loucos. No Brasil, a consolidagdo da estrutura
manicomial do Estado da era Vargas também deu-se como um desafio reformista. O aspecto

novo, atualmente, na reforma brasileira, ¢ que “a critica ao asilo deixa de visar seu proprio
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aperfeicoamento ou humanizagdo, vindo a incidir sobre os proprios pressupostos da
psiquiatria, a condenag¢dao de seus efeitos de normatizacdo e controle” (TENORIO, 2002,
p.27).

A preocupagdo com a cidadania do louco e seus direitos constituiu um marco
fundamental na Reforma Psiquidtrica Brasileira. O Movimento da Reforma Psiquiatrica
Brasileira se situa na segunda metade da década de 1970 e coincide com o momento nacional
de uma busca intensa de redemocratizacdo do pais. A necessidade da redemocratizacio traz
em seu bojo a discussdo da cidadania dos brasileiros e, por extensdo, a dos chamados loucos.
Dai que o tema da cidadania se insere na luta da reforma psiquiatrica brasileira como um
valor estruturante para as praticas e saberes em saude, e faz extrapolar as discussoes
puramente técnicas para trazé-las ao campo das politicas de satde.

Algumas experiéncias desenvolvidas no bojo da Reforma Psiquiétrica Brasileira, como
a psiquiatria comunitaria e as comunidades terapéuticas, procuraram combinar a clinica e a
politica em seus modos de construir o campo de saber e praticas da saide mental. Apesar das
deficiéncias teodricas e praticas das comunidades terapéuticas, estas experiéncias significaram
tanto um estimulo a constru¢do de um novo modelo, o Modelo Psicossocial, quanto uma
reagdo alternativa as estruturas do aparato do Modelo Asilar que se restringia a ver o portador
de transtorno apenas como um doente destituido de razdo e, portanto, sem capacidade de
decidir como discutido acima (TENORIO, 2002). Desta forma psiquiatria comunitéria e
comunidades terapéuticas contribuiram para o desenvolvimento da questdo politica da
cidadania do portador de transtorno mental e estimularam a possibilidade da realizacdo
concreta de novos dispositivos de atencao a satide mental e novos discursos.

O desenvolvimento de novos discursos e proposi¢do de novas formas organizacionais
passou por um evento muito importante que foi a aprovacao da Lei da Saude Mental 10.216
de abril de 2001. Esta lei permitiu a substituicdo progressiva da assisténcia em hospital
psiquiatrico de internacao pelo tratamento em outros tipos de servigos de saude mental, ainda
que isso tenha se dado de forma insuficiente em alguns lugares. Mas, antes mesmo da
demorada aprovacdo da lei, o proprio Ministério da Satde editara 11 portarias que, em seu
conjunto, constituiam um arcabougo normativo importante, tanto de controle dos hospitais em
funcionamento no pais, quanto para o incentivo a criagao de dispositivos de novo tipo que
necessitariam de uma nova sistematica de financiamento publico (TENORIO, 2002).

O incentivo a criagdo de dispositivos novos favoreceu o desenvolvimento dos ja
existentes CAPS e NAPS que funcionavam em diversos estados e no proprio Distrito Federal

(TENORIO, 2002). Sao servigos no qual o paciente permanece durante o dia retornando para
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casa no final do turno. Ele pode permanecer durante todos os dias ou apenas um dia ou um
turno conforme seja considerado necessario pela equipe de trabalho.

Nao se pode falar em Reforma Psiquidtrica sem se falar em desinstitucionalizagdo.
Conforme Tenorio coloca em seu texto sobre o historico da Reforma Psiquiatrica Brasileira, o
evento da I Conferéncia Nacional de Satide Mental, em 1987, teve um papel importante ja que

(13

representou “... o inicio da trajetéria de desconstruir no cotidiano das instituicdes e da
sociedade as formas arraigadas de lidar com a loucura. E a chamada desinstitucionalizagio”
(TENORIO, 2002, p.35).

A desinstitucionalizagdo é entendida como um processo de devolugdo da cidadania ao
portador de transtorno e de estabelecimento de sua reinser¢ao social (SADIGURSKY, 1998).
A reinser¢do social e a cidadania do portador de transtorno mental psicético se ddo também
através desta desconstrugdo das velhas formas de lidar com a loucura, ou seja, implica em
combater a idéia de que lugar de louco € no manicomio, e, viabilizar sua convivéncia no meio
social, seja na familia ou em outros espagos sociais durante o tratamento. Mas, ao tird-lo do
hospital psiquiatrico faz-se necessario oferecer novas formas de cuidados conforme as
necessidades dos pacientes.

A reforma tomou a forma de Movimento da Luta Antimanicomial na medida em que
inseriu e destacou a importancia de outros atores sociais no processo de desinstitucionalizagao
como os proprios usudrios dos servicos, os familiares e a sociedade em geral. A participagao
dos novos atores sociais em conferéncias, encontros e discussdes, € a preocupacdo em
construir uma nova cultura frente a questdo da loucura tornaram-se as caracteristicas
marcantes do movimento da reforma.

Assim, a Reforma Psiquiatrica Brasileira tem produzido uma série de transformagdes
no campo da satide mental que afetam as familias e a sociedade de maneira geral, tais como: o
processo de desinstitucionalizacdo; a resignificagdo da loucura; a proposi¢do do Modelo
Psicossocial descrito acima; o deslocamento do objeto doenga para o cuidado com o sujeito
do sofrimento psiquico; e, também, a ampliagdo de uma discussdo puramente técnica entre os
profissionais para o desenvolvimento de politicas sociais que déem suporte as novas praticas e
concepgdes em saude mental.

Essas transformagdes contribuiram para uma mudanca de olhar sobre a familia no
atendimento ao portador de transtorno mental. Souza, Pereira e Scatena (2002), em seu artigo
que aborda a maneira de como a familia ¢ vista no processo de transformac¢do da atencao
psiquiatrica, revelam que o olhar que antes excluia e culpava a familia no Modelo Asilar, e

impunha mudancgas no seu estilo de vida, agora considera a necessidade de sua participagao,
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sendo o contexto da familia o espaco privilegiado para o cuidado do doente mental no Modelo
Psicossocial proposto pela reforma psiquiatrica: “o que se busca ¢ a co-participagdo para a
producdo de novas relagdes...” (SOUZA, PEREIRA E SCATENA, 2002). Desta maneira,
houve uma ressignificagdo do papel da familia no processo da Reforma Psiquiatrica.

Ferreira (1997), ao falar da importancia da familia no tratamento psiquiatrico, relata o
exemplo da experiéncia do Instituto de Satide Mental em Minas Gerais, onde essa visdao

positiva da familia, como aliada, foi adotada:

“Hoje, o tratamento tem evoluido, ainda dentro de um entendimento sistémico, mas
ndo exclusivo, de que todas as parcelas envolvidas do problema, pacientes,
familiares, comunidade e até técnicos devem estar permanentemente alertas para sua
contribuicdo nos aspectos positivos e negativos da saude mental... atualmente é
possivel afirmar que adotamos um sistema de parceria que atua nos momentos
dolorosos, nas frustracdes bem e mal resolvidas e, principalmente, nos pequenos e
grandes sucessos que vivenciamos enquanto Instituto de Salde Mental.”
(FERREIRA, 1997).

A co-participagdo da familia frente ao processo de desinstitucionalizacdo implica em
uma maior convivéncia com o familiar portador de psicose. Isto deve se dar de uma forma
assistida na medida em que outros dispositivos de cuidado, em substituicdo aos manicOmios,
sdo abertos para atender as necessidades de cuidados dos portadores de transtorno mental e
seus familiares. Entretanto, este processo ¢ muitas vezes tratado como se fosse um processo
de desospitaliza¢do, ou seja, apenas se fecham os manicomios sem substitui-los por outro
dispositivo de assisténcia. Neste sentido, a desospitalizagao implica em desassisténcia tanto
aos portadores como as suas familias. Gongalvez e Sena (2001) chamam a atencdo para este

fato ao falar dos reflexos da reforma sobre o cuidado com os doentes mentais na familia:

“A reforma psiquidtrica no Brasil ... Tratada como desospitalizacdo, sem as
condicBes necessarias para viabilizar uma proposta de ressocializacdo/reabilitacéo,
reflete de forma negativa sobre a familia, pois é nesta que se d4 o embate com a
realidade cotidiana do cuidado ao doente mental atribuido as mulheres.”(
GONCALVEZ & SENA, 2001, p. 50)

A desinstitucionalizagdo tomada como desospitalizagdo faz com que as familias nao
vejam com bons olhos essa maior permanéncia do familiar doente no domicilio. Algumas
associacdes de familiares, como a de Salvador, por exemplo (SOUZA, PEREIRA,

SCATENA, 2002) lutaram para que ndo ocorresse o fechamento de muitos hospitais
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psiquiatricos por medo que isso significasse uma completa desassisténcia as suas familias e
parentes doentes.

Além disso, a permanéncia do familiar doente em casa muitas vezes representa para a
familia uma sobrecarga em relagdo a qual a mesma precisaria de suporte institucional, que por
vezes nao possuem, para dar conta do trabalho de cuidar. Outro fator que contribui para
aumentar o sofrimento das familias ¢ a falta de preparo na maneira de lidar com os problemas,
bem como a falta de conhecimento sobre a doenca.

A familia e o portador de transtorno ndo podem prescindir dos cuidados ou do suporte
dos dispositivos de satide mental. No trabalho de Pereira (2003) sobre representacdo social da
doenca mental, os familiares investigados revelaram dificuldades de relacionamento com o
paciente, gerando grande necessidade de contar com o suporte do servico de satide na
superacao das dificuldades de reintegracdo social. Portanto, a participagdo da familia no
tratamento, ndo significa apenas oferecer cuidados e conviver mais com o familiar doente,
mas, envolve receber cuidados também. Estes cuidados oferecidos pelo servigo a familia
podem ser tanto na forma de atendimentos para cada familia, como de grupos de acolhimento
com as mesmas a fim de ajuda-la nas dificuldades de relacionamento embutido no cuidado
diario.

Espera-se que a partir do desenvolvimento e da criacdo dos CAPS, NAPS, das
residéncias terapéuticas, dos leitos em hospitais gerais, em fim, dos dispositivos substitutivos
se oferte uma assisténcia com cidadania e inserc¢do social, aos portadores de transtorno mental

e a suas familias.

A reinser¢do social, no trabalho de suporte as familias, comeca dentro da propria
familia e deve levar em conta a diversidade de formas de organizacdo e relacdo familiar, a fim
de que se possa oferecer o suporte necessario de forma adequada. Medeiros, Chataignier e
Silva Filho (1993) afirmam que “muitas vezes os terapeutas ndo se dao conta dos diferentes
modelos de familia e das diferentes constru¢des sociais da realidade, e tendem a tratar das

pessoas como sendo um sujeito psicologico universal em todas as camadas da sociedade”.

Busca-se que a familia ocupe um lugar de aliada ou co-participante dos servigos, como
um espago de potencialidades e agdes de cuidado, prote¢do e inclusdo social, mas, ¢
necessario que os profissionais conhecam a familia suas praticas e significados atribuidos as
mesmas, bem como suas condi¢des sociais concretas, que podem ser ou ndo promotoras de

saude, para oferecer o suporte adequado.
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IL.5. Consideracdes tedrico-conceituais

A construgdo metodoldgica parte do desenvolvimento dos conceitos de Modelo
Psicossocial, Modelo Asilar e Desinstitucionalizagcdo do campo da Psiquiatria, comentados no
capitulo anterior, a partir dos quais se pretende uma articulagio com o olhar da
Fenomenologia.

No Modelo Asilar o isolamento e a medicalizagdo sdo caracteristicas marcantes das
quais decorrem a interna¢do do individuo, sendo afastado da familia. A énfase na pratica do
isolamento e da medicalizacdo contribuem para que a familia apreenda essas formas de
tratamento como sendo as unicas ou as melhores maneiras de cuidar do familiar portador de
transtorno. Por trds desta énfase no isolamento e na medicalizacdo estd a concep¢do do
portador de transtorno mental apenas como doente, desconsiderando-o como sujeito social,
portador de vontades, de razdes, de historia. A concepcdo de que o doente possua uma
irracionalidade que o deixa insociavel faz com que seu saber seja desvalorizado tanto pelos
profissionais como pela familia e refor¢a o isolamento social. Tomar o portador de transtorno
mental apenas como doente faz com que a intervengdo seja quase exclusivamente nele e
pouca ou nenhuma atengdo se da ao envolvimento familiar no tratamento (COSTA-ROSA,
2000).

O Modelo Asilar foi alvo de muitas criticas pelo Movimento dos Trabalhadores da
Satde Mental, na década de 70, que incluiu, ao longo de seu desenvolvimento, ndo so
profissionais da area como também pacientes e familiares. Uma dessas discussoes criticas era
que o saber técnico-cientifico era supervalorizado em detrimento da experiéncia de sofrimento
e da subjetividade do paciente e de sua familia. Decorrente das discussdes criticas saiu-se das
preocupagdes puramente técnicas para uma discussdo politica da cidadania do louco
(AMARANTE , 1997). Desta forma, voltou-se o olhar para a forma destes individuos estarem
no mundo, ou seja, desenvolveu-se uma preocupacao com a existéncia do individuo que € de
uma complexidade que vai além da doenga em si, e, constitui uma experiéncia, a0 mesmo
tempo subjetiva e social, que pode incluir o sofrimento como parte da vida.

O método fenomenologico contribui neste estudo para a compreensao da experiéncia
de cuidado ao portador de transtorno mental pela familia por enfocar os fendmenos subjetivos
na perspectiva de que a compreensdao acerca da realidade ¢ baseada na experiéncia vivida
destes sujeitos. No caso desta pesquisa, os sujeitos focalizados sdo as familias e seus

familiares doentes.
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A partir da perspectiva fenomenoldgica entende-se que a experiéncia vivida dos
sujeitos se da na vida cotidiana onde se desenvolve a interacdo social na qual a
intersubjetividade se constitui. Os conceitos de vida cotidiana e intersubjetividade trazidos
pela fenomenologia sdo tUteis na abordagem das praticas de cuidado ao portador de transtorno
mental por entender que a vida cotidiana ¢ uma realidade para aqueles que as vivenciam, no
caso, para as familias. As praticas de cuidado se concretizam na vida cotidiana das familias,
ou seja, na sua realidade que envolve as experiéncias no convivio com o familiar doente e os
significados atribuidos a estas experiéncias.

No texto de Berger & Luckmann (1966), a vida cotidiana é conceituada como uma
realidade interpretada pelos homens e subjetivamente dotada de sentido para eles. Os
fendomenos da realidade sdo tomados como sendo o real e afirmados como tal. A realidade se
impde com intensidade e tal forga que toma a atengdo da consciéncia. Desta forma, as
interpretagdes sobre um tratamento psiquiatrico ou os cuidados diante dos comportamentos do
familiar doente sdo fendmenos, dentre outros, compreendidos e experienciados como sendo a
realidade na medida em que formam um mundo coerente para a familia, um mundo cheio de
significados compartilhados dentro e fora dela.

A intersubjetividade ¢ o espago relacional do qual se participa junto com outras
pessoas. A familia ¢ um exemplo de espacgo intersubjetivo onde seus membros expressam suas
subjetividades e compartilham significados. Por exemplo, sobre o cuidar do familiar doente,
as familias do portador de transtorno compartilham algumas percepgdes. No estudo sobre
como ¢ cuidar do familiar doente no ambiente familiar, Catena & Galera (2002) acharam que
parte das familias entende que cuidar significa lidar com comportamentos diferentes, tais
como trocar o dia pela noite no habito de dormir, que também sdo percebidos como dificeis de
lidar.

Neste trabalho, questiona-se até que ponto as praticas e significados compartilhados
pelas familias em suas experiéncias de cuidado ao portador de transtorno psicotico refletem os
modelos descritos no capitulo anterior e se articulam com o processo de
desinstitucionalizacdo. Houve mudangas, a partir do tratamento no CAPS, nas formas das
familias lidarem com o paciente? Se ocorreram, que mudangas nas praticas e significados
foram estas? Trata-se de questdes que o presente estudo contribui para responder

possibilitando a produgdo de conhecimento acerca das familias e dos usuarios assistidos em

CAPS.
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I1.6. Caracterizacio do campo e dos sujeitos de pesquisa

O trabalho de campo para esta pesquisa foi realizado no CAPS municipal do Centro de
Saude Mental Aristides Novis, localizado no bairro de Brotas do municipio de Salvador. Este
centro possui um ambulatorio localizado logo ao lado do CAPS. Este tltimo e o ambulatoério
sdao interligados por um corredor ¢ possuem a mesma geréncia, sendo as coordenagdes
separadas. Atende pessoas portadoras de transtorno mental grave. Geralmente, os pacientes
que recebem alta sdo encaminhados para acompanhamento no ambulatério ao lado.

No inicio da implantagdo do CAPS, ha oito anos atrds, embora sua proposta fosse de
realizar um trabalho territorializado, ou seja, atender uma populacao adscrita ao Distrito
Sanitario de Brotas, com um numero determinado de habitantes, este servico atende pessoas
de diversos bairros de Salvador.

Além de sua atuacdo na atencdo a saude mental, este CAPS tem assumido um papel
pedagdgico porque se constitui num espago de formagao, recebendo estudantes de graduacao
de diversos cursos, tais como enfermagem, odontologia e medicina, e ainda, servindo como
campo de pesquisa.

Esta institui¢ao foi campo de trabalho da pesquisa “A dindmica do cuidado em salde
mental: signos, significados e praticas dos profissionais do CAPS e do PSF”, da qual a
mestranda deste projeto fez parte, possuindo, desde entdo, uma inser¢do no campo. Esta
pesquisa foi realizada pelo NISAM (Nucleo Interdisciplinar de Saude Mental) do Instituto de
Saude Coletiva da Universidade Federal da Bahia (ISC/UFBA) — entre outubro de 2004 ¢
outubro de 2005, com financiamento da FAPEX.

O fato da mestranda j& conhecer o campo de estudo, através da pesquisa acima citada,
foi um dos fatores que contribuiram para a escolha deste local, ja que isto facilita a inser¢ao
da mesma no campo. Outro fator que pesou na escolha foi o tempo de fundagao da instituigao.
Este centro de satide mental foi criado em 1997, portanto, completa dez anos de fundado neste
ano de 2007. Desta forma, foi possivel encontrar pacientes que estdo em tratamento ha pelo
menos um ano com maior facilidade.

O CAPS oferece aos seus usudrios em tratamento atendimentos individuais e em
grupo, trés grupos terapéuticos, oito oficinas terapéuticas e uma oficina profissionalizante. Os
atendimentos individuais, dirigidos aos usudrios e familiares, podem ser realizados por
diversos profissionais: enfermeiras, médicos, assistentes sociais ou psicdlogos. No caso dos

atendimentos em grupo, eles sao feitos com a familia e o usuario, ou apenas com a familia.
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Com objetivo de conhecer a compreensao da familia, dos profissionais e do familiar
doente sobre o cuidado da familia foram adotadas, para a constru¢ao dos dados, as seguintes
estratégias metodoldgicas: o diario de campo, a entrevista individual e a observagdo direta.
Realizou-se a observacao das atividades do CAPS e da presenca dos familiares no mesmo. A
observacdo também foi realizada durante as entrevistas com os familiares no espaco da
residéncia destes. Pretendia-se realizar a observacao da interagao dos familiares entrevistados
com os profissionais no atendimento destes, entretanto, no periodo da realizacdo do trabalho
de campo, que durou oito meses, apenas um dos familiares entrevistados compareceu ao
CAPS para conversar com um dos profissionais. Uma outra familia compareceu para
prestigiar a apresentagao de uma peca teatral elaborada pelos usuarios do servigo € uma outra
compareceu para comemorar o aniversario do familiar em tratamento no proprio servigo. Os
profissionais ndo referiram o comparecimento das familias entrevistadas no CAPS no periodo
do trabalho de campo. A dificuldade de encontrar os familiares dos usudrios entrevistados no
servico ja apontava para uma tendéncia, verificada no resultado da pesquisa, que ¢ a
participagdo restrita da familia no tratamento e a pouca oferta do CAPS de atividades
direcionadas para envolver a familia no tratamento.

Para a realizagdo deste trabalho de dissertagdo, foram entrevistadas 19 pessoas. Dentre
estas, 10 eram familiares dos usuarios em tratamento. Foi necessario excluir um dos
familiares da pesquisa porque este desistiu de participar da mesma ap0s a realizagdo de parte
da entrevista. Dentre as pessoas restantes que foram entrevistadas, 6 eram usudrios e 3 eram

profissionais de referéncia destes.

Foram selecionadas seis familias de usuarios portadores de psicose (Apéndice E —
quadro 1), sendo metade de classe social baixa e a outra metade de classe média conforme os
critérios de renda e escolaridade arbitrarios (Apéndice E - quadro 3). As familias cujo
cuidador possuia terceiro grau completo ¢ renda mensal superior ou igual a R$ 1.000,00
foram consideradas de classe média e aquelas que possuiam renda inferior a este valor e
escolaridade até segundo grau completo foram consideradas de classe baixa. Além disso, os
familiares que foram entrevistados residiam com o usuério do CAPS ou residiam até pouco
tempo e eram responsaveis pelo mesmo no tratamento. Conforme estes critérios, a escolha das
familias foi realizada levando-se em consideracdo as informagdes dos profissionais e, na
escolha dos familiares entrevistados, levou-se em consideragao a indicagao dos usuarios.

As entrevistas foram conduzidas com os familiares usando—se o roteiro de entrevista

semi-estruturada (Apéndice A). Nas entrevistas com usudrios e profissionais também foram
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utilizados roteiros semelhantes que estdo nos apéndices B e C respectivamente. Antes da
entrevista se esclareceu de que se tratava a pesquisa, ressaltando pontos importantes quanto
aos aspectos €éticos. Um ponto ressaltado foi o sigilo da identidade do entrevistado, de sua
familia e de seu familiar. Outra questdo relevante foi o direito de pedir esclarecimentos quanto
a pesquisa. Quando da colocagdo deste direito, inclusive, procurou-se saber se o entrevistado
queria perguntar algo. Pretendia-se, com a apresentacao destes pontos importantes, fazer com
que o entrevistado ficasse mais seguro e se sentisse mais a vontade em realizar a entrevista.

Os profissionais entrevistados (Apéndice E — quadro 2) foram aqueles que conheciam
mais os usudrios selecionados e tinham tido contato com suas familias através de algum
atendimento. Os profissionais que conhecem mais um determinado paciente € t€m um vinculo
positivo com ele ¢ chamado de profissional de referéncia do usuério.

Inicialmente, no roteiro para as familias, procurou-se estimular que o familiar falasse
sobre a histéria do adoecimento, pois, na medida em que a historia é narrada, questoes
importantes para o projeto, como reagdes emocionais e praticas de cuidados, sao descritas ou
citadas. Em seguida, se fez perguntas mais especificas. Nao foi necessario seguir o roteiro
rigidamente na seqiiéncia, pois, no meio da entrevista, teve familiar que trouxe questdes que
estavam no final do roteiro.

Todas as entrevistas com os familiares foram realizadas no domicilio da familia,
exceto a entrevista com o marido de Cassia', que foi realizada numa sala do CAPS por
escolha do proprio entrevistado. J& a entrevista com sua filha foi realizada na casa da familia.
Estava previsto entrevistar um familiar por familia, mas, no caso das familias de Cassia,
Amon e Renata, fez-se necessario entrevistar mais de um familiar por ficar faltando uma parte
das entrevistas e pelo fato destes familiares demonstrarem desinteresse em terminar de fazer o
restante das entrevistas. Entdo, optou-se por fazer a entrevista completa com um outro
membro destas familias. A realizagdo da entrevista no domicilio tem a vantagem de se realizar
a observacdo das condicdes de moradia da familia € um pouco das relagdes familiares.

Os usuarios foram selecionados conforme a referéncia diagnostica dos profissionais do
CAPS que os conhecem e utilizam-se do CID-10 para realizar a classificagdo diagnostica.
Estes usuarios foram entrevistados no proprio CAPS para se evitar a interferéncia da familia
durante as entrevistas.

Existem diferentes tipos de enfermidades psicoticas. A classificacdo que as divide,

conforme sua etiologia, em psicoses organicas e funcionais ¢ bem geral, e, segundo Garcia-

1 oy ;. . . . ~
Todos os nomes dos familiares, dos usuarios e dos profissionais, citados ao longo deste trabalho, sdo nomes
ficticios, que substituem os nomes verdadeiros garantindo o anonimato dos participantes da pesquisa.
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Camba (GUTIERRIZ, 1994), é a mais freqiiente. As psicoses organicas sio aquelas nas quais
se supde uma causa organica tal como um tumor. J& as chamadas psicoses funcionais
correspondem as outras psicoses nas quais ndo se pode detectar com seguranga sua base
etioldgica corporal. Neste trabalho, prefere-se utilizar como referéncia literaria os transtornos
classificados de F20 a F39 da Classificagdo de Transtornos Mentais ¢ de Comportamentos
(CID-10, 1993) tais como a esquizofrenia, o transtorno esquizotipico, transtorno delirante
persistente, psicoticos agudos e transitorios, transtorno esquizoafetivo e transtorno bipolar
maniaco com sintomas psicéticos e transtorno bipolar depressivo psicotico.

As familias selecionadas foram contatadas através dos proprios usuarios do CAPS. Os
usudrios falavam com seus familiares sobre o interesse da pesquisadora em fazer uma
entrevista com os mesmos para um trabalho de mestrado da UFBA e, em seguida, a
pesquisadora entrava em contato com o familiar por telefone, se a resposta enviada pelo
familiar através do usudrio fosse concordante com a proposta de realizar a entrevista. Entao,
pode-se realizar o contato com a familia, para a realizagdo das entrevistas e da observacao
direta.

No primeiro momento da entrevista, os participantes desta pesquisa foram esclarecidos
sobre a identificacdo do pesquisador e da pesquisa, esclarecendo duvidas e explicitando sobre
a garantia do anonimato na pesquisa. Em seguida foi apresentado o Termo de Consentimento
Informado para ser assinado. Procurou-se saber previamente com o profissional ou com o
usuario do servico se o familiar tinha escolaridade suficiente para assinar o Termo de
Consentimento a fim de evitar constrangimentos. Esta informacao foi buscada também em se
tratando do usuario. No caso dos familiares e usuarios com baixa escolaridade, utilizou-se o
Termo de Consentimento Informado com uma linguagem mais simplificada (Apéndice D).

No caso de um paciente que se encontrava num estado de “capacidade cognitiva
diminuida” para realizar a entrevista, aguardou-se a indicagao de sua melhora pela médica que
o atendia para a realizacdo da entrevista. Ainda assim, sua entrevista foi mesclada por um
discurso delirante em varios momentos.

No que diz respeito a analise do corpus da pesquisa, constituido pelas transcrigdes das
entrevistas e diarios de campo, foi realizada através da técnica de Andlise do Contetido. Essa
técnica possibilita a apreensao de conteudos e significados subjacentes no texto. Apresenta
alguns principios e regras que devem ser tomados com diretrizes para a analise do texto. Nem
todas as regras foram seguidas na integra, como foi o caso da representatividade, uma vez que
os entrevistados foram selecionados. Mas, as regras servem como diretrizes. Dentre estas

regras, tem-se a regra da exaustividade e da pertinéncia. A primeira corresponde a
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importancia de ndo se deixar de fora da andlise qualquer elemento encontrado no texto. Caso
algum elemento ndo se encaixe no cCOrpus da analise, sua retirada deve ser justificada para
atender o principio do rigor cientifico. As escolhas ndo sdo tomadas arbitrariamente, mas em
consonancia com os objetivos, evidéncias e referencial tedrico de forma coerente. A regra da
pertinéncia corresponde, justamente, a essa coeréncia que deve ser observada ao longo do
processo (BARDIN, 1977).

Bardin (1977) mostra que a Andlise de Contetdo se organiza em torno de trés fases: a
pré-analise; a exploracdo do material; e, por fim, o tratamento dos resultados, a inferéncia e a
interpretacdo. A primeira fase envolve as primeiras leituras, escolhas de documentos;
formulacdo de hipdteses; e ordenagdo de material que contribua para a elaboracdo de
indicadores que auxiliem na interpretagdo final. Fez-se uso do programa de computador
NUDIST para auxiliar na segunda fase que ¢ a de exploracdo do material. Esta fase implica
em operagoes de codificagdao de todos os textos. A codificagdo constitui numa tematizagdo ou
identificacao de elementos considerados importantes pelo pesquisador mediante a articulagao
com o referencial tedrico. A ultima fase € o tratamento dos resultados e a interpretagdo. Esta
fase envolve a confrontacdo sistematica do material com a teoria, bem como a confrontagao

interna dos dados, buscando sua validade e a avaliagdo de inferéncias.

I11. APRESENTACAO DAS FAMILIAS DA PESQUISA: CARACTERIZACAO,
HISTORIA DO ADOECER E RELACAO FAMILIAR

IIL.1. A familia de C4ssia’

A familia de convivéncia de Céssia, ou seja, aquela que reside com a mesma, ¢
formada pelo marido, de nome Valney, e dois filhos, chamados Sheila e Luizinho, que tém 23
e 24 anos de idade respectivamente. O marido tem 47 anos . Os filhos possuem o segundo
grau completo, enquanto o pai cursou o primeiro grau incompleto. Ela completou o segundo
grau a noite com muita dificuldade, quando ja estava casada. A filha fez curso técnico na area
de Marketing e trabalhava como atendente numa academia ganhando um saldrio minimo. Até

o periodo da entrevista encontrava-se desempregada. O irmao € jogador de futebol de um time

2 , . . . . . - , .
Todos os nomes de usuarios, profissionais e familiares utilizados sdo ficticios.
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de Minas Gerais e, por isso, esta residindo 4. Ajuda a familia, financeiramente, mandando
dinheiro, segundo a mae. O marido ¢ lavador de carros ha vinte e um anos. Tem ponto fixo de
trabalho no estacionamento de um hospital de Salvador e consegue, mensalmente, uma renda
em torno de apenas R$ 250, 00 reais. Ja foi motorista de dnibus, mas nao conseguiu retornar a
esta atividade.

Residem ha, mais ou menos, vinte anos no bairro do Engenho Velho de Brotas numa
area de invasdo, hoje, urbanizada com disponibilidade de varios servigos. A casa era de
maderite, mas, agora, ¢ de alvenaria ainda em constru¢do, cujo acesso ¢ dificil. H4 uma
escada precaria de madeira que déd acesso a uma area comum a sua casa € as outras casas que
ficam ao fundo, uma grudada na outra. A parte interna ainda nao foi rebocada e nao possui
divisérias: a sala ¢ quarto e cozinha ao mesmo tempo com bastante coisas espalhadas e
moveis velhos misturados aos novos com muito pouco espago para a circulacio das pessoas.

Céssia trabalhou como empregada doméstica, cuidadora de idoso e lavadeira. Quando
adoeceu, passou a ficar internada com muita freqiiéncia nos periodos de crise. Segundo sua
filha, entre uma recaida e outra, ela ficava em casa em torno de trés a quatro meses. Desta
forma, a infancia e a adolescéncia destes filhos foi fortemente influenciada pela doenga da
mae.

Os freqiientes surtos psicoticos desorganizavam a familia. O papel, que ela exercia de
cuidado com a casa e as criangas, teve que ser desempenhado pelo companheiro, que
trabalhava o dia todo, e pelas proprias criangas, de seis e sete anos de idade, que, muito
pequenas, ndo podiam assumir as responsabilidades de cuidar de si mesmos e da casa. Mas, as
circunstancias impeliam para que fizessem como pudessem. E, mesmo estando em casa, a
mae tinha grande dificuldade de desempenhar as tarefas diarias por causa dos efeitos da
medicacdo que a mantinha dopada. Abaixo, o trecho da entrevista da filha revela esse

momento dificil para todos:

“Sheila: Além de ficar 14 dopada, vinha para casa dopada e ndo conseguia fazer nada.
Quando ela comegava a melhorar, ela me ensinava algumas coisas. Fu fazia em casa
sozinha, eu e meu irmdo. Meu pai saia para trabalhar. As vezes, ia visitar ela porque a
gente nio podia ir. Quando ele podia, ele levava a gente no final de semana. As vezes,
ele nem ia no dia de semana, que ele tinha de ir trabalhar. E a gente foi levando a vida
assim, nao ¢? Dificil, foi muito dificil. (...).”

As crises de Cassia eram caracterizadas pela gravidade com que se expressavam, pois
ameacavam sua propria vida e a de outras pessoas; por vezes, ouvia vozes que lhe incitavam a

se jogar no viaduto, ou cortar-se com a faca de cozinha, e se sentia impelida a fazé-lo.
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Cassia ¢ uma jovem senhora de 46 anos portadora de transtorno bipolar com sintomas
psicoticos. Atualmente, estd no programa de alta do CAPS. Faz tratamento 14 ha oito anos,
sendo que ¢ portadora do problema héd dezessete anos. Foi internada nos hospitais
psiquiatricos de Salvador varias vezes. Desde que entrou no Centro de Atengao Psicossocial,
ha oito anos, teve duas internagdes. Observou-se, durante o periodo de trabalho de campo, que
demonstra ser uma pessoa comunicativa, alegre, decidida e dinadmica. A médica, que a
acompanha hé dois anos, reconhece nela certo espirito de liderancga, ao fazer referéncia a sua
ascendéncia sobre a familia, e inteligéncia.

A filha, quando perguntada do que achava que se tratava a doenga da mae, faz uma
analogia com um fio desencapado, que em contato com a dgua entra no curto-circuito.
Analogamente, “as discordancias” referidas por esta filha, que ocorriam nas reunides
familiares, podem ser para a sua mae, o que a dgua ¢ para o fio desencapado, um fator
desencadeador de curto-cirtcuito, enquanto este Ultimo seria a propria crise. Desta forma, a
familia procurava, e ainda procura, exclui-la 0 maximo possivel, das reunides familiares de
resolucdo de problemas, pois as “discordancias” podem provocar o surto psicotico. Caso a
mae esteja presente e o clima da reunido se eleve, entdo, a mesma ¢ encerrada rapidamente.

Segundo Céssia, o filho ¢ “mais apegado” a ela. Sente-se apoiada por ele e pelo
marido. Quanto a filha, ndo chega a dizer que ndo lhe apoia, no entanto, compara-a com a
cunhada que lhe trouxe grandes perdas. Essa cunhada, também portadora de algum tipo de
transtorno mental, envenenou seus dois ultimos filhos ainda bebés ha dezessete anos. Apos a
morte dos filhos, veio a adoecer. Foi vizinha da cunhada durante um periodo de tempo e
brigavam muito. As brigas eram motivos para novas recaidas, crises e internacdes. Numa
destas internacdes, a irmd do marido foi ao hospital solicitar a equipe médica que ndo a
deixasse sair porque ela havia tentado matar o sobrinho.

Esses fatos marcaram sua historia de vida, assim como o alcoolismo do marido ha
varios anos. Esse problema, também, gerava grande intensidade de sofrimento, além daquele
proprio da doenca. As vezes, ndo conseguia dormir porque o marido chegava de madrugada
bébado e a acusava de ter pegado o dinheiro dele. Naturalmente, os filhos também tinham
seus sonos interrompidos e sofriam o impacto ndo s6 das brigas no meio da madrugada, como
da falta de todo género de coisas dentro de casa decorrente deste problema.

Atualmente, ele ndo bebe mais e o relacionamento familiar melhorou muito em
decorréncia disto e da melhora na saide mental de Cassia, mediante o tratamento no CAPS

nos ultimos anos.
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A despeito dessas importantes mudangas na vida familiar, a pratica da sua exclusao
nos momentos de resolugdo de problemas familiares ainda permanece para que a “adgua dos
conflitos de interesses” ndo faga com que o “fio desencapado” produza o “curto-circuito” da
crise. A familia trata de fazer o encapamento que, como o proprio nome sugere, produz uma
“capa” para que “o fio” ndo fique exposto. O “desencapamento” seria como uma condicao de
vulnerabilidade produzida pela doenca e percebida pela familia. Esta “encapamento da crise”
e das suas implicacdes, que serve ndo sé para o usuario, mas também para a familia, pode
produzir, além de uma prote¢do, um isolamento do portador do “fio desencapado”, e, por
conseguinte, da sua capacidade de escolha, de trocas afetivas e sociais de poder do familiar.
E, por isso, como ela mesma diz, tem procurado, através dos atendimentos entre usuario,
familiar e profissional realizados no CAPS, “reivindicar os direitos” que lhe assistem tais
como “ser tratada como qualquer pessoa”, e ndo como maluca que sempre estard na sombra

do surto psicotico.

II1.2. A familia de Amon

Amon tem 42 anos de idade e comegou a manifestar a doenca aos quatorze anos. Faz
parte de uma familia de classe média formada por dez filhos ja adultos e sua mae de oitenta
anos. Os irmdos, tanto os que residem com ele como os outros, t€ém uma renda superior a mil
reais, trabalham e sdo profissionais liberais. H4 uma irma assistente social, uma psicéloga,
uma estudante universitdria de contabilidade e um irmdo engenheiro quimico. O pai era
militar e faleceu hd poucos anos. Os dados socio-econdmicos da familia podem ser vistos no
ANEXO VI.

Atualmente, moram com Amon: a mae, uma irma pedagoga, a empregada e uma
crianca, filho da empregada. Eles residem numa casa ampla com garagem, varanda e um
pequeno jardim na frente localizada numa éarea bem valorizada do bairro de Itapod. A irma
universitaria, chamada Sinara, o irmdo engenheiro e dois sobrinhos, mesmo cada um tendo
sua propria casa, ja residiram, em épocas diferentes, com Amon, a mae e o pai durante um
periodo de tempo. Os motivos que os levaram a retornar a casa dos pais sao variados, mas nao
por desejar fazé-lo, e sim, por alguma situacdo circunstancial, como separagdo conjugal.
Amon morou com um dos irmaos, sob pressdo de uma das irmas, na época em que o pai
estava muito doente, pois a mde ndo poderia cuidar de duas pessoas doentes que exigiam

muita atengdo em casa. A irma pedagoga, Amalia, que atualmente reside 14, refere estar
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morando com a mae para estar mais proxima do trabalho, mas ¢ casada, tem filhos e um
apartamento na Pituba. Compara morar nesta casa a estar “presa no portal”. Quem quer sentir-
se numa prisdo? Entdo, durante a entrevista, ela sugere que essa situacdo ¢ transitoria.
Segundo Amon, ela permanece 14 durante a semana e volta para casa nos finais de semana.

Assim, ha uma grande rotatividade na casa porque sdo moradores que saem de casa,
retornam e tornam a sair de novo. Para a enfermeira, que acompanha esse usuario, essa
rotatividade torna-se uma dificuldade na realizacdo do cuidado a Amon, porque se constitui
em um fator que interfere na constru¢do do vinculo entre profissionais e familia. Entretanto,
num outro caso estudado, foram encontrados familiares que, mesmo ndo residindo com o
familiar doente, conseguiam construir um vinculo de comprometimento com a equipe na
realizacdo do cuidado. Isso sugere que hé outros fatores na dificuldade de cuidar para esta
familia.

A dificuldade de cuidar mais evidente nesta familia é que, dentre os familiares que
moram com ele, a mae idosa ja ndo apresenta condi¢des de realiza-lo satisfatoriamente em
funcdo da satde precéria e a irma, além de trabalhar trés turnos, ndo estd com eles nos finais
de semana. Por outro lado, a presenga da empregada torna-se um fator facilitador do cuidado
para esta familia. Bilac (1995) nos chama a atengdo para o fato de que a presenga da
empregada doméstica nas familias de classe média ¢ um aspecto pouco explorado na
literatura, indicando que sua presenga ¢ estratégica no cotidiano da familia de classe média
por suas implicagdes no desempenho dos papéis tradicionalmente femininos exercidos pelas
mulheres. A realizagdo das tarefas de cuidado com a casa e com os filhos pela empregada ou a
divisdo das tarefas permite que a mulher tenha tempo de desempenhar outros papéis sociais.

Outro fator que contribuiu para a dificuldade de constru¢do do vinculo entre a familia
e 0 usudrio, foram os impactos da doenca na familia de Amon: os desgastes e o afastamento
fisico e emocional dos familiares ao longo dos anos, principalmente no periodo em que os
irmaos estavam se preparando para ingressar na universidade ou ja a estavam cursando. Ele
permanecia grande parte do tempo “surtado”, o que gerava vdarias dificuldades na
convivéncia, de maneira que os irmdos preferiam se afastar e ir morar em outro local. O

trecho abaixo ilustra este problema narrado pela familia:

“Amaélia: Olha, simplesmente, ele ndo dormia, passava a noite inteira acordado
aprontando. Quando passava, ele tinha que chamar a atencdo. Entdo, por exemplo,
eu estava lendo um livro. Estava dando atencé@o ao livro. Ai, ele pegava o livro e
colocava no fogdo e acendia o fogo. Ai vocé via a fumaca, o cheiro de coisa
gueimando. Entdo, o estresse permanente, de quebrar coisas, de arrebentar todas as
portas. Minha mée gostava muito de planta; agora, ela ndo esta podendo cuidar, mas,
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ai, ele arrebentava tudo. Quebrava a televisdo. Mas, ai era no delirio dele. Ah, porque
0s extraterrestres chegavam pela televisdo e ndo sei o qué! He, he. E, por outro lado,
ele ndo tinha momento nenhum de estar bem, como agora. (...) Quer dizer, eu ja ndo
morava (com a mae). Ai, a familia que preferiu ir pra minha casa, as irmas, porque
tinham que estudar na universidade e tudo. E, em casa, néo tinha paz! Como é que
vocé da conta de ficar eternamente sobressaltado, coisa assim, de risco, de tocar
fogo... He, he.”

Amon foi diagnosticado como portador de esquizofrenia e faz o tratamento no CAPS
ha, mais ou menos, trés anos, s6 que, interrompidos, pois ele passava varios dias sem ir. As
suas faltas no tratamento eram porque ele se recusava ir para o CAPS a fim de dormir, ou
porque a mae preferia que ele ficasse em casa, ou por causa da crise. Desta maneira, ndo fazia
o tratamento regularmente. Atualmente falta eventualmente.

Ja foi internado trés vezes, sendo que duas vezes foi em servigos de emergéncia em
hospitais psiquiatricos de Salvador, e a terceira vez, que durou pouco mais de um mes, foi
num hospital psiquiatrico espirita de Minas Gerais. O ultimo tratamento foi realizado em
consultério particular onde o atendimento era em grupo terapéutico uma vez na semana. Este
tratamento durou alguns anos. Amadlia ficou sabendo que, num hospital psiquiétrico, estava
sendo realizado um programa de medicagdo no qual a pessoa recebe a medicacdo de graca.
Conseguiu inscrevé-lo neste programa. ApoOs algum tempo neste programa, recebeu
orientagdo de uma das médicas, que trabalhava neste hospital, que deveria levar o irmao no
CAPS. Desde entao, ele encontra-se em tratamento no CAPS.

Ele sempre foi um jovem fechado e obediente que gostava de ler e estudar, o que se
refletiu na escola onde era considerado um aluno estudioso e dedicado. Entretanto, nio
possuia amigos e vivia isolado, mesmo antes de adoecer. A tendéncia ao isolamento era
reforgada pelo ambiente familiar onde era sempre esquecido pela familia, no sentido de que
“0 que sobrasse ficava para ele”, conforme coloca uma das irmas (EAmIZ, p. 3). Apdés o
adoecimento esse isolamento se intensificou. Sua mae, ao contrario de seu marido, ndo
participava dos encontros sociais familiares, e sempre teve uma tendéncia ao fechamento
social. Os pais tiveram dez filhos, mas, apenas os dois primeiros foram desejados pela mae.
Os outros oito filhos sofreram tentativas de aborto, “foram acidentes”, como refere uma das
filhas, inclusive Amon. Em meio a um ambiente familiar de distanciamento socio-afetivo,
Amon chegou aos quatorze anos de idade, quando teve o primeiro surto psicotico.

A irma, chamada Amalia, acha-o bastante preguicoso, “a pessoa mais preguigosa do
mundo” e, as vezes, malandro, porque, em vez de comprar aquilo que lhe ¢ solicitado no

mercado, compra coisas tipo sorvetes. Ela entende seu comportamento “preguicoso” como
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algo proprio dele e procura estimuld-lo a se movimentar, por isso o manda comprar as coisas
no mercado, mas ele interpreta isso como uma forma de fazé-lo de empregado e se recusa, o
que reforga a idéia dela de que ele ¢ realmente preguicoso.

Além dessa tensdo entre “ser preguicoso” e “ser empregado”, hd a questdo da atitude
controladora da mae, em relagdo a todos os filhos, mantida até hoje, e que contribui para que
ele ndo saia de casa, nao procure coisas ¢ oportunidades de coisas para fazer, nem faca seu
proprio controle de afazeres pessoais, como escolher as roupas. A mae faz coisas como
pressionar a filha para ndo ir ao trabalho a fim de que fique em casa. Ela chega a trancar a
farda de trabalho da filha no proprio quarto para ter o controle. Mesmo quando os filhos
estavam em fase escolar, mantinha-nos em casa em detrimento até mesmo da freqiiéncia na

escola para que dormissem mais um pouco como mostra o trecho abaixo:

“Amalia: Al ele fica... Mas, ele é muito preguicoso. Ai, encontrando quem fale assim.... e
minha mae sempre gostou assim: mas, Amalia, com essa chuva e vocé vai trabalhar? Vocé
ndo vai respeitar o tempo? V& dormir, Amalia! Entdo, com todo mundo ela faz assim. N&o é
S0 comigo nao.

Mé&e: He, he,he.

Amalia: Ela tem assim... muita preocupa¢do com todo mundo. E ela acha que eu trabalho
porque é uma distracdo: por que todo dia vocé tem que trabalhar? He, he, he.

Mae: Mas, ele trabalha demais. He, he,he.

(...)

Amadlia: Ai, com as outras (filhas): ndo, hoje estd chovendo muito! N&o vai pra escola hoje,
ndo. Ai tem essa coisa de estar chovendo demais: coitada, estd com tanto sono! Ah, deixa
dormir.”

Quando Amon foi morar com o filho primogénito, Emilio, por uns tempos, este fazia-o de
empregado, gerando conflitos na relacdo. Amalia descreve o irmao, Emilio, como alguém que
gosta de ter as coisas “na mao” e que fora muito mimado por ter sido o primeiro filho e neto.

Amon o descreve neste mesmo sentido. Diz o seguinte:

“Amon: Agora que ele ndo me vé |4, pra receita e escravo, ele quer o filho, quer o
filho dos escravos, eu conheco a indole dele Ia, ele quer o escravo, que dé tudo a ele,
e 0 escravo comendo so6 resto, esta entendendo?

Pesquisadora: Estou entendendo, que indole dificil de Emilio, ndo é?

Amon: E muito dificil [*?], tiver um aniversario doa todo bolo pra ele e se eu esperar
ele comer, se ele ndo gostar de comer, ele joga no lixo e acabou™.

Acrescenta que, assim como o irmao, ele queria que a colheita viesse do nada sem
precisar pagar. Amon fazia trabalhos como tirar as folhas secas do terreno, mas achava

que o irmdo o estava explorando e, também, o fazia de maluco, porque botava-o pra
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trabalhar sem pagar: “Amon: Morei. Me mandei correndo que Emilio estava me fazendo
de maluco, veja, quando a...”

Sua imagem de maluco e preguigcoso estd disseminada em sua familia. Sua irma,
Sinara, embora também seja portadora de transtorno mental e sofra o preconceito da
familia no que diz respeito ao uso do remédio, se refere a ele como “maluquinho” e
“preguicoso”. Em alguns momentos, durante a entrevista, fala do comportamento
“pregui¢oso” dele como se fosse apenas uma questdo de escolha, sem fazer nenhuma
referéncia as limitagdes oriundas da propria doenca.

A relagdo entre Emilio ¢ Amon, segundo a outra irma, Amalia, ¢ de amor e 6dio, “¢
uma coisa esquisita”. Segundo Amon, Emilio ¢ seu amigo, mas também inimigo. Ha
muito conflito entre os dois. A compulsdo de fumar de Amon ¢ um dos motivos de brigas
entre Amon e a familia, principalmente com este irmao. Embora acredite que, para se
relacionar melhor com o irmdo, seja necessario parar o que ele chama de “vicio de fumar”
que ¢ um “vicio horrivel”, ndo consegue nem diminuir a freqii€ncia. A pouca ocupagao
em casa e a dindmica relacional pouco promotora de autonomia desenvolvida pela familia,
principalmente pela mae, dado o grande controle que exerce sobre os filhos, parece
contribuir para essa dificuldade. Segundo Amon, suas atividades em casa sdo comer e
jogar o lixo fora, sendo que esta ultima ele associa com o que acha que a familia lhe da:
lixo. Define sua relagdo com a familia como “péssima”.

Os dados sugerem que o ambiente familiar, antes do tratamento no CAPS, era de
muita hostilidade e isolamento fisico-emocional. Pela descri¢ao de alguns episodios feita
pela irma Sinara, fica mais evidente que a tensdo, as brigas, o desgaste fisico e emocional
frente as seguidas noites mal dormidas e frente aos comportamentos agressivos e
delirantes de Amon, geraram um ambiente familiar marcado pela hostilidade de ambas as
partes, tanto dele para com a familia, como da familia para com ele. S6 depois que ele
passou a ser tratado no CAPS ¢ que a familia pode “respirar”, relaxar, como ela mesma
diz, e reagir melhor frente aos problemas.

Amon percebe que suas fantasias, delirios e alucinagdes, prejudicam seu
relacionamento familiar. Em algumas fases do periodo psicético, ele ja consegue
diferenciar se aquilo que diz ¢ uma fantasia ou realidade na medida em que o outro
questiona-o sobre o que diz. Entretanto, nem sempre consegue fazer essa diferenciagao.
Para ele, sua fantasia o “destr6i”, usando exatamente essa palavra. Ao ser perguntado se
sua fantasia poderia, de alguma forma, ser 1til, responde: “s6 se for escrever um livro de

fantasia” .
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Sera que a historia de sua vida poderia ser um livro onde fantasias e realidades se
apresentam e servir para ensinar algo as pessoas? E possivel construir junto com o
portador de transtorno um caminho para essa fantasia no qual ele se sinta bem sem ser
desqualificado como “maluquinho™? Serd que esse caminho ndo poderia fazer com que
sua fantasia se encontre com a realidade, j& que, muitas vezes, elas se misturam na
chamada vida real?

Ap0s o tratamento no CAPS, a familia sente uma nova esperanca no que diz respeito a
uma melhora no comportamento dele e consideram o tratamento eficaz.
Conseqiientemente a relagdo familiar entre eles também melhorou. Entretanto, uma
melhora no comportamento da familia, no que diz respeito a participacao no tratamento e
compreensdo sobre a doenga ainda precisa ser realizada. Abre-se a esperanca de que um
novo livro da historia de sua vida possa ser escrito, em que as “fantasias” ndo o destruam,
mas despertem sonhos para novas realidades. O trecho abaixo ilustra esse sentimento de

esperanca, expresso por esta familia.

“Sinara: (...) Entdo, o que é que o CAPS representa? Uma luz no fim do tunel, uma
esperanca de uma situacdo fuleira dessa, entendeu?! E muito, representa muuuito!
Representa uma forma de tratamento que esta sendo eficaz, que a gente pode ter uma
esperanca de uma melhora, coisa que néo tinha (...)”

II1.3. A familia de Bernardo

Bernardo reside com a mae, Madalena, duas irmas, uma delas apenas um ano mais
velha do que ele, a outra de nove anos, e a sobrinha. Eles residem numa casa num condominio
fechado, onde se pode ver belas e grandes casas sendo construidas no bairro de Sao Rafael.

Adoeceu por volta dos quatorze anos. Quando a familia foi morar no interior do
estado, por problemas financeiros, os filhos ja pré-adolescentes, a relacdo entre o pai e
Bernardo se agravou, entdo, ele comecgou a perder de ano. Perdeu a sétima série trés vezes.
Nesta época, a relacdo conjugal também estava ruim e os pais se separaram. O divorcio tem
apenas cinco anos. Ele foi morar com o pai em outro estado.

Depois que foi morar com o pai e um pouco antes de completar dezoito anos, o
problema se agravou bastante. Nesse periodo, morando com o pai, usou drogas. Nao aceitou
que seus problemas de ouvir vozes, que ninguém ouvia, fossem gerados por uma doenga

mental, como ele mesmo refere, acreditava que fosse um processo espiritual. Ao voltar a
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morar com a mae, que foi buscéa-lo no Cear4, esta lhe dizia que ele estava apatico, deprimido e
agressivo, mas 0 mesmo nao se percebia assim, achava-se uma pessoa muito calma. Durante a
entrevista, oscilava em reconhecer os problemas relativos a doenga e a propria doenca. Em
um momento dizia que ndo estava agressivo, €, em outro, falava que estava agressivo apenas
na rua, na escola. Embora ndo tivesse comportamentos de agressdo fisica, possuia
comportamentos inadequados, dos quais ja melhorou bastante, apos o tratamento no CAPS,
tais como ndo tomar banho por dias, sujar e manter as coisas sujas e desarrumadas, comer
compulsivamente até sentir-se mal, assediar as mulheres, rocar-se nelas no 6nibus, etc.

A relagdo com a irma era carregada de conflitos por causa do ciime ja que se sentia
preterida, porque a mae dava mais atencdao ao irmao. A mae acha que dar-lhe maior atencao
foi necessario e que a filha mudou o comportamento ciumento depois que passou a participar
mais do cuidado dispensado a ele. Quando a mae tinha o restaurante e trabalhava fora de casa,
era ela quem tinha a tarefa de levar o irmdo para o CAPS. Ela ficava esperando ele sair no
final da manha para acompanha-lo na volta para casa. Atualmente, estd bem melhor o
relacionamento entre os dois, “normal”, como o proprio Bernardo define. De vez em quando
ela fica chateada com alguma coisa ¢ ele se afasta “pra permanecer calmo”, vai “jogar
bola”, **dar uma volta. Mas, quando ele ndo estd bem e comega a ter comportamentos
inadequados, tais como, comer comida do chao e colocar a colher que come na panela, entao,
ressurgem os conflitos com a irma mais velha e com a menor.

O relacionamento com o pai sempre foi conflituoso. O pai maltratava a todos na
familia, especialmente o filho, chegando a espanca-lo. A mae nao sabe dizer os motivos dos
maltratos e considera-o ““muito nocivo”. Ha grande preocupagao da parte dela a respeito da
situagdo desse filho apds sua morte. Entdo, ela estd deixando para ele a casa e um seguro de
vida. Construiu uma outra casa no terreno para que ele possa viver do aluguel da mesma.
Colocou duas de suas irmas, das quais Bernardo gosta e que gostam dele, como as pessoas
que assumiriam esses bens e os cuidados com ele apos seu falecimento. O pai ndo poderia
assumir essa responsabilidade porque ““iria colocar ele como indigente e passar a méo em
tudo™.

A irma ¢ protestante, o que nao ¢ do agrado da mae. Esta ultima considera que as
igrejas protestantes sO estdo interessadas no dinheiro dos fiéis. Pensou na possibilidade da
filha assumir os bens e o cuidado com o irmdo, mas receia que a Igreja tome os bens, e que o
futuro genro ndo aceite Bernardo, ap6s o casamento com sua a filha. Madalena freqiientava o
centro espirita juntamente com o filho, mas, atualmente, ele tornou-se protestante e faz parte

de uma igreja onde conheceu sua atual namorada. Esconde da mae que faz parte desta Igreja.
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A relagdao com a mae ¢ de cuidado mutuo. Quando ela estava estressada por causa das
dificuldades financeiras pelas quais passava, ele solicitou que os profissionais do CAPS
atendessem sua mae. O atendimento foi realizado por uma enfermeira e uma psiquiatra. Foi
identificado que ela precisava de cuidados, entdo encaminharam-na para psicoterapia e foi
medicada pela psiquiatra. Outro aspecto desse cuidado entre eles € a afetuosidade com que ele
a trata, abracando-a e beijando-a. Quando ela esta enfezada, essa ¢ uma estratégia para fazé-la
dar risada. Acha-a afetuosa, mas também muito exigente. Essa exigéncia diz respeito,
principalmente, a questao da higiene.

Madalena ¢ uma pessoa sofrida. Seu ex-marido tinha um 6timo emprego e por isso a
condigdo social da familia era muito boa, mas perderam o poder aquisitivo ¢ sairam ““da
classe A para a B, como ela mesma coloca. Sua condi¢do social caiu de tal maneira, que
houve necessidade de receber roupas doadas de parentes para os filhos. Apds a separacao, o
ex-marido ndo deu mais nenhuma assisténcia, entdo, teve que recorrer ao juiz para conseguir a
pensao para o filho. Atualmente, ela fornece alimento para alguns setores da Prefeitura e para
empresas de Salvador e encontra-se numa situa¢do social bem melhor. Entretanto,
economicamente, ainda ndo estd estabilizada, pois possui muitas dividas em fun¢do dos
clientes que ndo pagaram seus servigos. Considera que estao “mais ou menos”.

Antes, possuia um restaurante que nao pode manter. Na verdade a oscilacao financeira
ja& ocorreu varias vezes, em seus negocios com alimento, mas a pior oscilagdo mesmo foi na
época da separagdo conjugal. Deste periodo até os dias de hoje, ja teve varias dificuldades, as
quais tem enfrentado. A psiquiatra que acompanha seu filho ao falar dela, qualifica-a como
uma mulher “batalhadora”.

As primeiras sinalizagcdes de que Bernardo estava adoecendo vieram da escola que
sugeriu a Madalena levar o filho no psicélogo. O pai ndo aceitou essa idéia porque achava que
estava afeminando e fazendo mimos ao filho. Ela ficava na davida sobre o que deveria fazer,
as vezes, achava que ele tinha razao. Ele chegou a ameagar tira-los do plano de satide para que
ela desistisse de buscar uma ajuda que ele achava desnecessaria. Mesmo em conflito interno
consigo mesma e conflito externo com o marido, chegou a levar o filho ao psicélogo e a
varios médicos, mais ou menos uns dez profissionais. Os médicos lhe diziam que seu filho era
portador de esquizofrenia, mas ela nao aceitava, por isso trocava de médico e de tratamento na
esperanga de ouvir uma resposta diferente. O tratamento anterior ao CAPS foi numa clinica
particular de neurologia. Ela gastou o valor correspondente a venda de um apartamento, do

qual se desfez, para custear o tratamento na esperanga de que seu filho fosse curado. O
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médico responsavel pelo tratamento de Bernardo encaminhou-a para o CAPS e desencorajou
sua esperanga de cura.

Bernardo encontra-se no CAPS hd quatro anos. Participa dos grupos terapéuticos
como os de psicodrama e o de acolhimento, mas com pouca regularidade. Marca presenga em
todas as oficinas, mas ndo aderiu a nenhuma, com exce¢do da oficina de lava-jato, que teve
que ser extinta por falta de material. Fica muito na oficina de leitura, pois ler ¢ algo de que
gosta muito de fazer. No entanto, a maior parte do tempo, simplesmente, circula pelas
oficinas, pouco permanecendo em cada uma delas.

A enfermeira, profissional com quem ele tem um vinculo terapéutico, compara-o a um
beija-flor que visita varias flores, “beija” e vai-se embora, porém sempre retorna mais tarde,
pois nas flores encontra seu sustento. Embora tenha dificuldade de aderir as oficinas, valoriza
essas atividades, considera-as como vantagens que nenhum dos outros tratamentos possuiam.
As vantagens seriam um diferencial positivo entre os tratamentos, que assume um sentido de
reintegracao social. Assim como para a irmd de Amon, no caso anteriormente descrito, a
esperanga de uma vida melhor se reacende também para Bernardo. Se antes, a cada
tratamento e consulta pela qual passou ao longo dos anos, tinha que se deparar com a
orientacdo de que ndo ha cura para seu problema, agora ele se vé diante de um novo modelo
de assisténcia a saude mental. Para ele o tratamento com essas atividades ¢ “melhor do que
simplesmente tomar uma medicagdo e ficar ali, né? Aqui eles estdo tratando a gente pra

reintegracao do paciente a sociedade. E, antes, ndo tinha nada disso”.

I11.4. A familia de Marilia

Embora Marilia ndo esteja mais residindo com a irma Ester, esta ¢ o familiar de
referéncia para se responsabilizar por ela no tratamento do CAPS. Até final do ano de 2005,
moravam juntas mais uma sobrinha, filha de Ester, no bairro de Vasco da Gama, num prédio
de estrutura esquisita, onde em baixo funciona uma oficina mecanica, e, no primeiro, andar
tem a residéncia de outra familia, em cuja frente funciona um restaurante. Esta familia ¢ de
parentes do ex-marido. Mais para a lateral, subindo uma escadinha fica a entrada da casa de
Ester, ¢ uma casa simples. Antes, residiam nesta casa as duas filhas de Ester, o ex-marido,
Ester e Marilia.

Marilia adoeceu quando ja estava na fase adulta da vida, trabalhava, fazia faculdade e

morava de aluguel no Engenho Velho da Federacdo com uma parte da familia: Nelita,
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Emerson, Alice e Neildes. Ester, que cuida dela hoje, e outros irmaos dentre os dez filhos, nao
residiam com ela. Os pais moravam no interior do Estado, na roga. Era uma familia de sete
mulheres e quatro homens. Ester ¢ a sétima filha, um ano mais nova que Marilia. As
manifestagdes iniciais da doenca eram: ndo queria se alimentar, ndo dormia e ficava confusa
com os papéis da faculdade e do trabalho. Foi internada no sanatério publico por Ester, que
assumiu a tarefa de ajuda-la. Se restabeleceu e voltou as suas atividades.

Antes de fazer o tratamento no CAPS, passou por quatro internagdes hospitalares,
sendo que uma foi em hospital-dia. Além disso, passou por consultorios particulares e
conveniados com o PLANSERYV, pois ¢ funcionaria ptblica do Estado ¢ do Municipio com
cadastros unificados gracas aos esforcos de Ester em fazer com que assumisse o cargo do
concurso do Estado que havia feito na época. Como estava muito doente, ndo teve condi¢des
de regularizar sua situagdo trabalhista, entdo a irma assumiu essa tarefa e conseguiu garantir o
emprego dela.

Haé historia de transtorno mental na familia: um irmao portador de depressdo ¢ uma
irmd juntamente com um outro irmdo portadores de esquizofrenia. Embora Ester ajude
financeiramente a outra irma com esquizofrenia, ndo assume diretamente o cuidado para com
ela. Refere que a situacdo dela € mais complicada do que a de Marilia por falta de dinheiro e
por ndo ter quem se responsabilize diretamente pelo seu cuidado. A mae delas também era
portadora de depressdo assim como um dos irmaos, Emerson. O pai ndo podia cuidar bem da
mae por causa do trabalho na roga e no bar, mas a maior dificuldade dele era o alcoolismo. A
mae foi internada num Hospital Psiquiatrico em Salvador, quando ainda eram criangas,
entretanto ndo apresentou melhora, e, segundo Marilia, até piorou. A mae também era
portadora de hipertensdo e morreu de enfarto, porque nao tinha muito cuidado com a
alimenta¢do. Quando ela faleceu, Marilia tinha quatorze anos e Ester, treze anos; entdo, foram
criadas pela avo.

Ester, ao falar do relacionamento de Marilia com os vizinhos, associa o bom
relacionamento com a vizinhanga a criagdo doméstica que tiveram: de tratar todos com
respeito e ndo gostar de ficar na casa de ninguém. Hoje, sdo muito caseiras devido a essa
criacdo. Nenhuma dificuldade de relagdo com os vizinhos ¢ referida, que fosse associada com
a doenca de Marilia. Diz que ela nao incomodava os vizinhos, gostava de cumprimenta-los,
mas, mesmo doente, ndo ia para casa de ninguém. Nao gostam de incomodar ninguém e, as
vezes, 0s outros ¢ que as incomodavam. O barulho do restaurante, localizado na frente da

casa, incomodava Marilia.
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Marilia morou com um irmao, Emerson, apos ja estar aposentada por invalidez, para
ajudar a sustenta-lo, pois este ndo tinha onde morar, nem alimentacao. A familia dele usava o
dinheiro dela para se manter, entretanto, ndo lhe davam boa assisténcia. Agora, os filhos deles
cresceram e estdo trabalhando. Na época, como ela tinha uma boa aposentadoria, eles
aceitavam sua presenca, embora brigassem muito. O fato dele se encontrar no processo
depressivo era um dos fatores das brigas, além da dificuldade de conviver com uma pessoa
portadora de esquizofrenia. Marilia tinha comportamentos dificeis de lidar e as agressdes
eram mutuas. Ele e a esposa deixavam-na trancada num quarto no andar de cima. [am até 14
para levar as refeigdes e se isolavam dela.

Marilia nao participava dessas decisdes de onde e com quem iria morar, mas, depois
que passou a fazer tratamento no CAPS, os profissionais comegaram a intervir nesta situagao.
Ela expressava o desejo de sair de 14 e voltar a morar com Ester. Sob a mediacdo do servigo
de saude mental neste processo, Ester trouxe a irmd de volta para morar com ela. A
preocupacdo da cunhada com sua saida da casa do irmao era como ela iria terminar de pagar a
maquina de lavar roupa que havia comprado com o dinheiro de Marilia.

Nesse interim, Marilia conheceu Moacir com quem se casou. Ele era divorciado e
tinha filhos que residiam em Feira de Santana. Depois que foi morar com Moacir, voltou a
ensinar e estudar na faculdade para complementar a formagdo, pois, na época, havia
licenciatura curta e plena. Voltou a adoecer ap6s o falecimento do pai. Com a ajuda de Ester,
foi colocada a disposicdo pela Secretaria de Educacdo do Estado por orientacdo médica,
interesse de Ester e pressdao do ambiente de trabalho. A diretora da escola onde ensinava dizia
que ela ndo tinha condi¢des de ensinar ¢ mandava chamar a irma, Ester, sempre que achava

necessario:

“Ester: Ah! Porque Marilia ndo tem condicbes de reger classe! Mas, a gente, as
vezes, quebra o galho dela, porque sabe do problema dela”. Ai, Marilia ficou. E
chocou o horério da prefeitura com o da faculdade. Marilia estava aqui dando aula e
daqui ha pouco: “Ah! Fulana (a diretora) eu vou sair porque eu vou assistir uma
aula. Tudo perto ali, né?”(...).

O relacionamento com Moacir, antes de voltar a adoecer, era 6timo. Ela manteve-se
bem de satde durante quatro anos de casamento com ele. Eles passeavam juntos com Ester e
as filhas dela. O marido de Ester ndo gostava de sair e ndo a pressionava para que ficasse com
ele em casa, liberava-a até para viajar com Marilia e Moacir. Ester e as filhas passavam dias
na casa de Marilia que, nesta época, residia no centro da cidade. Foi um periodo no qual os

parentes reapareceram e passaram a freqiientar a casa de Marilia. Ester sugere que, nesse
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reaparecimento dos outros irmaos e irmas, havia o interesse de desfrutar da boa situagao
social de Marilia, porque, quando ela adoecia, ninguém procurava saber como ela estava.

Marilia adoeceu mais uma vez e o marido ndo agiientou lidar com as diversas
situagdes dificeis que se apresentavam, tais como: ela descer nua do apartamento atras de
cigarro a venda nas barraquinhas do bairro; pular nas barracas para pegar o cigarro, quando os
barraqueiros se recusavam a lhe vender o cigarro por ordem do marido. Além disso, da
dificuldade de lidar com isso, ele usava o dinheiro dela para si e comegou a bater nela
também. Por todos esses problemas, se separaram e, mais uma vez, Marilia volta a residir com
Ester.

Ela residia com Ester até recentemente, em 2005. Foi morar com ela muitos anos antes
numa época da vida de Ester em que seu casamento ndo ia bem. Mudou de local de residéncia
por achar que o ambiente no qual morava, vizinha aos parentes dele, interferia negativamente
no seu casamento. Foram morar de aluguel e mantiveram a casa deles alugada, mas essas
tentativas ndo deram certo, tiveram prejuizo com o aluguel da casa deles e o marido deprimiu.
Foi uma fase muito dificil para Ester. Mandaram Marilia para morar no interior, juntamente
com uma irma casada também, como uma tentativa de recuperar seu casamento.

Marilia sugere que a irma tem dificuldade de sustentar as filhas porque “ndo ¢ bem
casada”, no sentido de que o pai das sobrinhas dificulta dar dinheiro para manter as filhas.
Assim como o outro irmdo, Ester usa o dinheiro de Marilia para sua familia, embora nao
deixe faltar as coisas para a irma e lhe dispense varios cuidados, cuidado afetivo e social: sai
para passear com ela, cuida de sua saude de maneira geral, providencia cirurgias, quando
necessario, como de glaucoma recentemente, etc. A propria Marilia diz que seus irmaos sao
carentes economicamente e percebe que seu dinheiro ¢ disputado por eles, embora ninguém
queira ter o trabalho de cuidar bem dela. Ela ndo se incomoda em ajudar financeiramente os
irmaos, mas reclama e se ressente dos maus tratos ¢ desaten¢do. Na verdade, ela ¢ Ester
sempre assumiram esse papel de cuidar dos irmaos desde pequenos. Mas, em meio a esses
vinculos afetivos e consangiiineos, ha um jogo de interesses complicado. A assistente social,
que acompanha o caso, percebe que ela também usa esse interesse da familia para conseguir o
que quer deles. E uma teia de relagdes econdmicas, afetivas, historicas e sociais complexa.

O relacionamento com a familia de Ester era conturbado. Certa época, a familia de
Ester preferiu colocé-la num quartinho do andar de baixo para dar lugar aos parentes do
marido e a uma das sobrinhas, que chegavam de viagem. Marilia ndo gostava de ficar neste

quarto por causa do barulho do restaurante na frente.
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O marido de Ester ndo gostava de ter a cunhada morando com eles por varios motivos.
Um dos motivos era que a presenca de Marilia atrapalhava a privacidade do casal em varios
sentidos. Um dos sentidos ¢ que eles tinham que ceder o proprio quarto para ela e dormir
junto com as filhas. Outro sentido era que ela se envolvia em todos os assuntos e fazia
“fofocas de tudo que acontecia” na casa, como refere a propria Ester ¢ a assistente social.
Além disso, ele ndo a via como uma pessoa da familia, apenas como parente. Reclamava da
sua presenca achando que as filhas iriam ficar doentes como a tia pela convivéncia, o que
envolve uma concepcdo sobre o que gera a doenca. Enfim, haviam vérias questdes,
relacionadas ao marido de Ester, que eram motivos de conflito entre a familia e Marilia, além
de questdes relacionadas a propria Ester, principalmente do uso do dinheiro de Marilia.

Segundo Ester, o que mais a faz sofrer ndo sdo os irmaos doentes, porque sabe que “‘é
uma coisa cronica”, mas o cuidado com as filhas, principalmente a mais velha que se sente
desvalorizada e parece estar deprimindo. Ela lamenta ndo poder pagar a faculdade desta filha
e ndo ter dado uma vida melhor, mais confortavel, para as duas filhas. O pai ““ajuda por fora”
apenas pagando a faculdade desta filha, enquanto ela tem que ficar com todas as outras
despesas. A mais nova também cursou faculdade, casou-se e foi morar em outro estado. Seu
sofrimento esta associado, também, ao fato de sentir-se sozinha para cuidar de tantos
familiares, embora nem sempre doentes, como ¢ o caso das filhas, mas que, igualmente,
necessitam de atengdo. Mesmo quando ainda residia com o ex-marido, ja se sentia desta
forma.

O relacionamento de Marilia com Ester também era conturbado, pela dificuldade de
lidar com as manifestagoes da doenca; muitas vezes nao sabia o que fazer; e pela sobrecarga
de cuidar de varios membros das véarias familias: a que construiu e a de origem, os irmaos.
Cuidar de véarios familiares, ndo ter com quem dividir essa tarefa, sentir-se sozinha diante
desta e ser exigente consigo mesma sdo fatores que contribuiram para sua sobrecarga. Por
outro lado, o servico de saide mental tem lhe ajudado muito neste aspecto porque tem
melhorado seu relacionamento com Marilia, a partir de intervengdes diretas com as duas.

Atualmente, Marilia tem 60 anos de idade e reside com Ricardo, um usuario do CAPS,
que conheceu ha seis anos quando iniciou o tratamento neste servico. Eles comegaram a
namorar e foram morar juntos no apartamento dele de propriedade de uma tia. Todos, tanto os
profissionais, como Ester, e a propria Marilia reconhecem que eles estdo felizes juntos. Este
foi um passo importante na vida dela que conseguiu dar com o suporte dos profissionais que a

acompanham e o envolvimento da irma no processo.
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Agora, que esta feliz e tem boas expectativas em relagdo a sua vida, ndo quer recordar
0 passado tdo cheio de sofrimentos. Afinal, recordar ¢ viver. Durante sua entrevista, ela
demonstrava incomodo em falar da familia e, as vezes, reduzia a resposta simplesmente
dizendo: ““‘minha familia é complicada™. E, logo emendava a fala se referindo a nova fase de
sua vida na qual estd com Ricardo. Outras vezes, dizia: “ndo quero falar sobre minha
familia”. Embora as relagdes com a familia de convivio (Ester e as filhas com o pai) e a
familia de origem (os outros irmdos) ndo estejam completamente diferentes, porque varias
coisas permanecem como o interesse no dinheiro e as dificuldades econdmicas, outras coisas
mudaram para melhor na sua vida familiar como a qualidade da relagdo com Ester e a
conquista de um novo ambiente familiar no qual se sente bem, o casamento com Ricardo. Por
isso, para Marilia ¢ melhor viver o presente e sonhar com o futuro, pois as novas
configuracdes das relagdes no presente anunciam um novo e melhor futuro. E, quem sabe,

quando o presente for passado, e o futuro presente, entdo possa desejar recordar e viver.

II1.5. A familia de Ismael

Ismael reside com o pai, a mde, uma irma, um irmao e o avo por parte de mae em uma
casa, ainda em constru¢do, numa rua enladeirada no bairro do Calabetdo. A rua ainda era de
barro quando foi feita a primeira visita para a entrevista com a mae. Na segunda visita para
concluir a entrevista, a rua ja havia sido asfaltada. A casa possui uma area com muitas plantas,
inclusive na lateral. No fundo, hd um quintal que também possui muitas plantas. O avo reside
na casa ao lado, construida no mesmo terreno e que compartilha a mesma entrada da casa da
filha. Na laje da casa de Ismael, estd sendo construida a casa do irmao dele, que esta noivo. O
avo sugeriu a Ismael que construisse um quarto para ele sobre sua casa, mas nem ele, nem os
pais tém dinheiro para levar a idéia adiante. A familia tem uma renda muito baixa. Embora, o
avo resida em outra casa, observou-se durante a visita que, pela dindmica desta familia e
proximidade das casas, ¢ como se fosse uma casa sO; um transita pela casa do outro
livremente.

Ismael adoeceu quando estava no curso de Eletrotécnica. E um curso de nivel médio
para trabalho técnico-industrial. Tinha dificuldade de manter-se no curso por causa das
dificuldades socio-economicas de sua familia; as vezes, faltava comida na casa. Trabalhava
durante o dia e estudava durante a noite. Achava seu ritmo de trabalho e estudo muito

estressante, principalmente porque ndo se alimentava, nem dormia direito. Associa seu
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adoecimento a esses fatores, entretanto, sua mae associa a uma desilusdo amorosa, sobre a
qual ele nao mencionou em nenhum momento durante sua entrevista. Ela relata que ele lhe
contou no mesmo dia 0 que ocorreu € que ndo quis mais freqiientar o curso. Por muita
insisténcia da familia, ele voltou ao curso e conseguiu conclui-lo, ““mas, deixou de ser o que
ele era antes, ndo é? Passou a ser uma pessoa apagada, que ndo saia, ndo conversava com
ninguém, ndo tinha mais amigos...”” como relata a mae.

Foi internado duas vezes em hospital psiquiatrico. Entre uma internacdo e outra, fez
tratamento em uma clinica particular conveniada com o SUS. A familia armou o que ele
chamou de “emboscada” para conseguir leva-lo para o hospital psiquiatrico. Na época, nao
achava que estava doente e por isso nao devia ser levado ao hospital, nem precisava de
remédio. Observa-se que, ainda hoje, em alguns momentos, ainda fala como se ndo fosse
portador de um sofrimento mental, como se fosse algo do passado. Entretanto, demonstra que
tem consciéncia de que precisa de tratamento, desde que o tratamento ndo seja a internacao,
porque foi uma experiéncia ruim, no sentido de que sentiu-se excluido da sociedade e

estigmatizado negativamente, como refere no pardgrafo abaixo transcrito:

“Ismael:E, pra mim, o que de ruim eu senti & (hospital psiquiatrico) foram os
preconceitos, cheio de preconceitos. As pessoas acharem que todas as pessoas que
necessitam de um tratamento psicoldgico, psiquiatrico, sdo pessoas inferiorizadas,
pessoas que ndo merecem atencdo, pessoas que merecem ser excluidas. Me senti um
pouco mal com isso, mas, ndo me abalei muito, porque eu sabia que aquilo era
temporario (...)”

Ap6s a primeira internagdo, foi encaminhado para a clinica particular conveniada com
o SUS. Quando estava nessa clinica, passou mais uma vez a duvidar de que precisava do
remédio, entdo, parou de tomar a medica¢do ¢ abandonou o tratamento. Por essa ocasido,
recebeu um convite de estdgio em eletrotécnica na Pizza Hut e foi trabalhar, mas o problema
mental foi se complicando no sentido de que passou a ter alucinagdes auditivas. Andava
longas distancias, do Calabetdo até a Orla de Salvador, retornava com os bolsos cheios de
pedras e acumulava as pedras em casa, ficava sem se alimentar e ndo conseguia dormir.
Assim, foi internado mais uma vez contra sua vontade.

Na segunda internacdo, achou que tinha que tomar o remédio pela gravidade da
situagdo. O que indicava a gravidade da situagdo para ele ndo era seu proprio comportamento,
mas o comportamento familiar de leva-lo para o hospital. Para ele, ser levado ao hospital ¢é
indicacdo de que estava muito mal, porque considera que este ¢ um local para casos graves.

Como ndo achava que estava grave, entdo ndo concordava em ter sido internado. Apenas
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concordava com a familia de que deveria tomar o remédio, mas ja era tarde esse
reconhecimento, pois sua familia estava certa de que essa era a inica maneira de fazé-lo usar
o remédio. Além desta, outras familias referem que a dificuldade de realizar o tratamento no
domicilio ¢ justamente por causa da recusa do familiar doente em aceitar tomar o remédio
psiquiatrico. Muitas vezes, essa dificuldade deve-se ao fato de que, tanto para a familia, como
para o portador da doenga, tomar o remédio assume o sentido de que se estd doente ou, pior
ainda, que se esta louco, e tendo que lidar com todas as implicagdes sociais que isso acarreta.
No caso de Ismael, atualmente, ele proprio identifica sua dificuldade de aceitar o problema
mental. Na época das internagdes, embora percebesse a doenga, era muito dificil aceita-la,

como ainda hoje o ¢, mas, pelo menos, ja aceita o tratamento:

“Pesquisadora: Sabia que vocé estava doente?

Ismael: Sabia.

Pesquisadora: Como é que vocé soube que vocé estava doente?

Ismael: Primeiro, que eu tinha comecado uma dor de cabeca, no inicio do problema,
ja sabia que estava doente. E foi aumentando gradativamente o grau de sintoma de
depresséo, de um transtorno mental. Eu percebi que estava doente; agora, tinha medo
de aceitar.”

Antes da segunda internago, fez uma exposi¢do de quadros no Pelourinho. Conheceu
um artista mais experiente que lhe deu algumas dicas para melhorar o trabalho. A mae diz que
os quadros eram lindos, mas que, apds a doenca, as pinturas ficaram mais infantis. Acha que
ele tem um lado adulto e outro lado crianca. Este ultimo lado faz com que ele fique
procurando coisas para fazer.

Ela sente-se culpada pelo adoecimento do filho, porque, quando ele era crianca,
conversava com ele como quem conversava com um adulto, j& que ele parecia um adulto na
maneira de ser. Acha que isso foi “juntando” e pode té-lo prejudicado.

Apds o adoecimento do filho, o pai passou a ter problemas com alcoolismo, pois niao
aceitava seu adoecimento. Tinha muitas expectativas sobre esse filho no sentido de que viesse
a tornar-se um profissional bem empregado.

Ismael acha que o pai e a mde tornaram-se pessoas mais humanas, porque passaram a
entender melhor sua doenga. Segundo ele, o pai tornou-se mais humano quando parou de
beber e sua mae quando passou a fazer tratamento para depressao no CAPS.

Ele define a familia como “explosiva”, ja a mae a define como uma “familia de paz”.
Como todos na sua casa tém um temperamento explosivo, entdo ele sente que precisa ser

calmo, precisa ser a “dgua para abaixar o estopim do canhdo”. Assume uma atitude de
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apaziguador que pede calma para as pessoas, e, muitas vezes, seus familiares lhe pedem
desculpas pelo que falaram quando estavam nervosos. Acredita que, se ele tivesse um
temperamento explosivo também, teria uma doenca pior, j& estaria internado ha muito tempo
e daria um jeito de passar um tempo em um local de tratamento qualquer porque sua familia ¢
bastante explosiva. Sob o olhar da mae, sua atitude assume um sentido de esperteza, porque
espera que ela se acalme para conversar. Nas discussdes, ela fala muito e fica com raiva
porque ele ndo fala também. Ele sabe que, se falar alguma coisa nesse momento, entdo, ela
vai falar mais ainda. Acha-o sabio por esperar ela se acalmar.

A mae era uma mulher cuidadosa com a limpeza e arrumagao da casa mesmo antes de
deprimir. Qualquer coisa que se tira do lugar na casa, entdo, a mae fica chateada e se aborrece.
Na verdade, o fato de ainda estar no processo depressivo favorece que fique menos tolerante,
mais irritadi¢a no cotidiano. Ele faz algumas consideragdes ao falar do processo depressivo

pelo qual passa a mae:

“Ismael: (...) Penso que a pessoa irada é como uma pessoa que piora drasticamente;
a pessoa tem estresse, preocupacao e tudo. Minha mae ficou com depresséo, ela toma
remédio controlado até hoje, ha mais de um ano, um ano mais ou menos. Por causa
do estresse, estresse financeiro. E qualquer coisa, essa mania de perfeicdo, qualquer
coisa assim que tirou do lugar, que ndo colocaram, ela fica: vocé ndo é mais crianga.
Aquela coisa assim, que ela faz uma tempestade num copo d’agua, como eu ja disse.
Ent&o, tem que se controlar sendo a salde vai embora. Entdo, tem que controlar, ndo
ter uma raiva (...)”.

Quase toda a familia ¢ Testemunha de Jeovd, exceto o pai. Nesta religido, se orienta
aos fiéis que realizem uma reunido semanal para leitura da biblia ou publicacdes da igreja. A
familia de Ismael realiza essas reunides semanais. As reunides eram realizadas antes mesmo
do adoecimento dos membros da familia. Nelas, eles conversam sobre os problemas que
tiveram durante a semana. Procuram uma publicacdo da Igreja ou 1éem a biblia para falar e
refletir sobre aquele problema. O pai também participa, embora nio seja da mesma religido.
Ela tem um significado importante, porque ¢ uma forma da familia estar mais unida.

O alcoolismo do pai era motivo de muito desentendimento na familia e era o problema
mais falado pela mesma no CAPS. Como ele estd sem beber hda um ano, entdo eles nao
referem mais isso no servigo. Conforme os dados encontrados, a convivéncia em familia
melhorou muito depois que o pai de Ismael parou de beber. A mae dele, inclusive, pensou em
se separar por causa do alcoolismo do marido e suas implicagdes sobre todos.

Quanto a convivéncia social, de maneira geral, Ismael tem poucos amigos. SO gosta

de andar sozinho, vai a praia s6. O lazer dele € ir a praia, a igreja, ouvir e dangar reggae. Até
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para ir a igreja, ele costuma ir sd, embora a mae e o irmao vao a mesma igreja. Antes de
adoecer, o irmao o chamava para sairem juntos, mas ele sempre recusou. Achava que os
jovens que sailam com o irmdo s falava bobagem e ndo tinha nada para aproveitar; preferia
conversar com pessoas mais velhas. Ainda hoje pensa dessa forma. Sempre preferiu se
aproximar de pessoas mais velhas, de maneira que a relacdo com o avd ¢ de amizade.
Costuma permanecer muito tempo na casa do avd, ouvindo reggae e dangando.

Apesar dessa tendéncia ao afastamento, ele se relaciona bem com os vizinhos e
companheiros da igreja que freqlienta. Os vizinhos e irmdos de religido sabem do seu
problema mental, no entanto, ndo demonstram preconceito ou agem discriminando, pelo
menos ndo de uma forma que ele ou a familia o sintam. Nao apenas conversam com ele, como
vao em sua casa. Quando tinha um cdozinho em casa, as criangas da vizinhanga iam procura-
lo para brincarem com o cdozinho e ele brincava junto. Ele faz questdo de falar com as
pessoas conhecidas na rua, costuma ser muito gentil e as pessoas correspondem. Talvez, o
fato dele ndo aparentar ser portador de transtorno mental e ser educado com as pessoas facilita

sua aceitagao social.

II1.6. A familia de Renata

A familia de Renata reside numa casa estreita ainda em constru¢do com dois andares
numa rua igualmente estreita, enladeirada e pouco iluminada, cujas casas sdo grudadas umas
nas outras. Assim como outras casas na rua, ainda ndo teve o rebocamento concluido.
Localiza-se no bairro de Santa Cruz numa parte de invasdo, atualmente, ja bem urbanizada.
Nestes andares de cima, residem um irmdo € uma irma com suas respectivas familias. Renata
mora com duas irmas no andar térreo, que ¢ dividido em trés quartos, uma sala comprida,
seguida da cozinha e de uma pequena area de servigo. Ao longo da lateral se distribuem os
trés quartos: o primeiro, atualmente, ¢ de Renata, mas, era de uma outra irma que se mudou
com o marido e as filhas h4 algum tempo; antes Renata dormia no corredor; o segundo quarto
¢ de Alzira, marido e filhos; e o terceiro ¢ de Jurema, igualmente com marido e filhos. Com
excecdo do quarto de Renata, cada um dos outros quartos possui geladeira, fogdao, cama,
guarda-roupa, enfim, eletrodomésticos e moveis como se fosse uma casa dentro da outra. A
sala, a cozinha, o banheiro e a area de servico sdo de uso coletivo. A sala, que ainda se
encontra sem piso € sem pintura, possui um sofa rasgado, uma banquinha e uma mesa de

cozinha com uma cadeira € um banco.
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A mae mora numa espécie de extensdo bem pequenina da casa original. A estrutura desta
extensdo ¢ formada por apenas dois comodos. Ela reside juntamente com um companheiro e
sempre vai a casa das filhas. Costuma ficar na porta de casa, pela manha cedo, para ver os
filhos saindo de casa, geralmente para ir ao trabalho. Em vez de uma sala, logo na entrada,
existe uma espécie de barraquinha com uma grande janela e uma bancada presa nesta para
servir de apoio aos clientes e produtos. H4 uma mesa de madeira bem precaria e remendada
encostada na janela rodeada de dois banquinhos de madeira. As prateleiras dos produtos sdao
de madeira velha, um tanto tortas. Os produtos vendidos s3o balas, biscoitos, refrigerantes,
cervejas e bebidas de maneira geral. Mais para dentro havia um quarto que era igualmente
cozinha e sala.

Renata possui uma infancia na qual permaneceu a maior parte do tempo doente. Antes
mesmo de nascer a mae sofreu uma queda que atingiu a barriga. Apds seu nascimento,
identificou-se uma alteracdo na cabeca. Depois de alguns exames, o médico disse-lhe que isso
afetaria a crianga futuramente. Além disso, possuia um problema no aparelho digestivo desde
bebé. Ficou internada no hospital durante dois anos e meio. Seu problema digestivo possuia
indicacdo cirargica, mas a mae ndo poderia viajar para Sdo Paulo, onde deveria fazer a
cirurgia, por falta de recursos financeiros.

Quando retornou para casa, ja aos cinco anos de idade, tinha que ter muitos cuidados na
alimenta¢do.Entretanto, como a mae trabalhava o dia todo, ela permanecia em casa com 0s
irmaos, que ainda eram criangas também ou pré-adolescentes. Quando a filha sentia dores,
“dava um comprimidozinho dentro de casa pra tapear”. Tinha grande dificuldade de se
alimentar. Sua alimentagio era pastosa ou liquida. As vezes, acontecia da mie chegar a casa
apressada para levar a filha ao pronto socorro antes que se asfixiasse. Era necessario um
cuidado intenso com a alimentagdo o que nem sempre era possivel dado as condigdes
socioeconomicas, pela falta do que comer, e por ndo ter um adulto que tomasse conta dos
filhos. Embora a mae diga que a filha, ainda hoje, machuque os alimentos para se alimentar,
observou-se, em um almoco junto com Renata, que isso ndo ocorre. Talvez ela conserve a
imagem de uma filha fragil, como ha tantos anos atrds, ou a filha busque, através disso, a
atencdo e cuidados da mae, visto que sempre se queixou muito no CAPS que sua familia nao
lhe da atengao no tratamento.

A longa descri¢do que fez sobre a infancia doente da filha parecia mostrar uma mae
zelosa, extremada nos cuidados, na medida do possivel. Ao mesmo tempo, seu discurso
denotava que esse zelo chegou a um limite: “(...)Enquanto eu pude lutar, eu lutei com Renata.

Quando eu nao pude mais lutar, minha fia, eu deixei.”. Esse limite estd relacionado as
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barreiras socioecondmicas para oferecer cuidados aos membros da familia, doentes ou nao,
como prover alimentagdo, e a outras dificuldades que se acrescentaram ao longo do tempo: o
seu adoecimento. Dona Crisvania ¢ uma senhora analfabeta de 74 anos de idade, portadora de
doengas reumaticas que dificultam seu deslocamento. Hoje, ndo se sente mais capaz de lutar
contra o problema mental da filha.

Além disso, parece que se cristalizou uma crenga de que ela ndo podia mais cuidar da
filha e que ndo havia mais tratamento possivel para o problema digestivo dela. E interessante
notar que associa o problema mental ao problema digestivo. Na sua concepcao, o problema
digestivo ¢ “uma veia que incha na cabeca da filha”, de alguma forma, causaram o problema
mental. Para a mae, explicar o adoecimento infantil parece uma forma de explicar o transtorno
mental.

A descricdo de uma mae zelosa no passado ndo combina com a descri¢do atual da filha e
do profissional que a acompanha no CAPS. Na descricao deles, trata-se de uma familia
descuidada, que s6 da atengcdo a mesma quando ela estd em crise, internando-a. Considera-se
que hé pelo menos trés fatores relevantes relacionados a essa discrepancia entre os discursos
da familia, da usudria do CAPS e do profissional do servigo. Analisa-se que sdo fatores
contribuintes para que a familia ndo dispense os cuidados percebidos como necessarios pela
usudria e pelos profissionais. O primeiro fator ¢ o socioecondmico, ja referido. Esta ¢ uma
familia com barreiras socioecondmicas para desenvolver outros cuidados aos seus membros,
seja porque alguns membros estdo desempregados, ou porque ganham muito pouco como
apenas um salario minimo.

Outro fator ¢ o cognitivo. Esse fator estd relacionado com a baixa escolaridade dos
membros da familia, ou seja, possuem primeiro grau incompleto. Apenas dois irmdos tém
segundo grau completo, uma nao reside mais 14 e o outro mora no andar de cima. A mae ¢
analfabeta, apresentando uma histéria de vida de abandono e maus tratos, tendo vivido
sozinha no mato por varios anos ainda na infincia. O fator cognitivo, também, esta
relacionado com a falta de informagao sobre o problema. Neste caso, esse fator implica numa
limitagdo em entender o problema e o que fazer diante dele. Esses fatores serdo discutidos no
capitulo 3, que estdo relacionados com as praticas de cuidados e a participagdo da familia no
tratamento.

Um terceiro fator é a historia de vida da familia como um todo. E uma familia na qual
seus membros cresceram distantes uns dos outros. H4 uma constru¢ao de vinculo que parece

favorecer com que ndo se responsabilizem uns pelos outros.
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A familia ¢ formada por dez filhos, sete mulheres e trés homens. O pai de Renata, ja
falecido, era alcoolista ¢ mantinha relagdes extraconjugais com diversas mulheres. Por esses
motivos, a esposa se separou dele quando Renata tinha ainda sete anos de idade. A situagdo da
familia ficou ainda mais dificil e a mae, para resolver o problema socioecondmico da familia,
colocou cada um dos filhos para trabalhar e morar em “casa de familia”. Aos poucos,
conforme a idade, cada um foi sendo entregue a uma familia. Quem nao ficasse sob a
responsabilidade de uma familia iria trabalhar para se sustentar. Até hoje, apesar de morarem
na mesma casa, cada um cuida de si mesmo. Um ajuda o outro, caso seja necessario, mas
ninguém ¢é responsavel pelo outro. O transtorno mental de Renata muda essa dinamica da
familia.

O transtorno mental surgiu para Renata em torno dos seus dezoito anos quando
trabalhava como doméstica na casa de uma juiza onde tomava conta do filho da mesma e da
casa. Um dos primeiros sinais do adoecimento foi o choro freqliente, como ela propria se
recorda. Comegou a chorar muito, de maneira que a familia ficava sem saber o que fazer e
sem entender os motivos de tanto choro. A familia tratou ambulatorialmente a manifestagao
do problema.

Num segundo episddio de adoecimento, a made notou que ela estava com atitudes
grosseiras, “€ a primeira coisa que da” no comportamento da filha que ela percebe como
sinal da doenga. A alteragdo nas ““fei¢bes™ ¢ outro sinal do problema. Dona Crisvénia ficou
com receio de ser responsabilizada pelo que Renata viesse a fazer com o filho da patroa,
entdo, solicitou a mesma que a mandasse embora. Renata, em vez de dormir durante a noite,
ficava cantando, falava alto, ndo se alimentava direito, ficava ““doida varrida”. Entdo, a
familia resolveu interna-la.

Na primeira internacdo no Hospital Aristides Novis, a mae a visitava e conversava com
os médicos que ““bishilhotavam’ conversando com ela enquanto “explicava tudo direitinho™
aos médicos. Um médico disse que sua filha ndo tinha “problema de maluquice”, e sim, que
tinha um desvio em um lado do cérebro e que ficava “agoniada” conforme o ciclo mentrual.
Um outro médico explicou-lhe que esse desvio no cérebro ¢ de “uma veia que incha”. Apesar
da mistura de explicagdes dos médicos sobre o que ¢ a doenga da filha, uma hora repete as
explicacdes dos varios médicos com os quais teve contato, outra hora explica como resultado
da doenga do es6fago. De qualquer forma, sejam suas explicagdes vindas dos médicos, seja de
sua propria compreensdo, tem, predominantemente, uma concepc¢ao corporal da doenga. A

doenga ¢ algo no corpo.
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Renata passou por varias internagdes em hospital psiquiatrico, inclusive no local onde
hoje esta funcionando o CAPS, que era hospital na época. Faz tratamento no CAPS desde
quando o mesmo iniciou ha oito anos. Durante estes anos de tratamento neste servigo ja foi
internada duas vezes quando entrou na crise. No comego, fazia tratamento intensivo, ou seja,
permanecia todos os dias, e o dia todo. A modalidade de tratamento passou de intensivo para
semi-intensivo e, atualmente, ¢ ndo-intensivo, pois vai apenas uma vez na semana. A primeira
mudan¢a de modalidade de tratamento incomodou a familia que se opds. E esta tltima

mudanga j& ndo despertou nenhuma manifestagao contraria por parte da familia.

Quanto ao relacionamento com as irmas, ¢ muito cheio de conflitos. Um dos motivos
para os conflitos ¢ a interferéncia de Renata na vida pessoal delas. Renata reclamava quando
engravidavam. A mae fala a respeito disso dizendo que ela ¢ muito conselheira das irmas:
“Muito conselheira pra dar conselho as irmas. Se ela vé as irmas com nego de barriga: Ai, 0,
esta vendo que vocé nao tem vergonha! He, he,he”. A mae acha bom que ela nao se interesse
em ter filhos, como as irmds. Despreocupa-se quanto a isso. Renata prefere ndo ter filhos,
porque ndo pode tomar conta deles e trabalhar a0 mesmo tempo, como aconteceu com a mae.
No que diz respeito a Renata, a iinica preocupacdo materna € em relagdo ao problema mental.
Nao se preocupa com a filha em relagdo a outros problemas, como gravidez: “nunca deu

trabalho com homem.”.

Renata se incomoda com as condi¢des nas quais vive sua familia e acha que o fato das
irmas, com as quais mora, mudarem de parceiros e terem filhos a cada novo relacionamento
afeta negativamente a vida familiar e, conseqiientemente, a sua propria vida. Ela reclamava
por varios problemas: dormia no corredor; as sobrinhas estavam crescendo ¢ ndo tinham
privacidade; as criangas nao podiam estudar em um colégio melhor; as vezes, o cunhado
estava desempregado e sua irma engravidava, estando também desempregada; a falta de
participagdo da familia em seu tratamento; todos esses problemas familiares lhe incomodavam
e eram motivos para brigar com as irmas. Embora sua mae e outra irma, que ndo mora mais la
e de quem gosta muito, lhe dissessem para ndo se envolver com os problemas das outras
irmas, era muito dificil manter esse distanciamento, e ainda ¢é, conforme ela mesma revela.

Entretanto, atualmente, ndo se envolve, nem sofre mais tanto com tudo isso.
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IV A RELACAO DA FAMILIA COM O PORTADOR DE PSICOSE E COM O
TRATAMENTO DESTE NUM CENTRO DE ATENCAO PSICOSSOCIAL

IV.1. Praticas de cuidado das familias e seus significados

As praticas de cuidado dos familiares sdo diversas entre as familias e dentro de uma
mesma familia, variando conforme as caracteristicas das mesmas e de seus membros,
incluindo os familiares doentes. Mas, também ¢ possivel encontrar semelhancas. Inicialmente,
buscou-se identificar, nas entrevistas realizadas com os nove familiares, quais as praticas de
cuidado semelhantes ou que se repetem entres as seis familias estudadas e os sentidos
atribuidos a elas.

Entre as tarefas que se repetem nas familias entrevistadas, o transporte, ou seja, ir
levar e buscar os usuarios nos lugares aparece como uma das mais freqiientes, principalmente,
no inicio do tratamento no CAPS, quando, muitas vezes, o familiar ¢ levado no periodo em
que se encontra em crise ou com os sintomas ainda intensos. Num levantamento realizado
com 45 usudrios do servico — dentre os 91 em tratamento no periodo da pesquisa — pode-se
constatar que essa atividade €, preponderantemente, realizada no inicio do tratamento, como
refere a maioria dos usudrios questionados. Dentre esses, nenhum se referiu ser levado por
empregada, mas por algum familiar.

Nestes momentos de crise, ha dificuldade, ou mesmo impossibilidade, de que a pessoa
saia sO na rua, entre outras coisas, porque ela pode ndo conseguir lembrar como retornar para
casa. Isso gera a necessidade de que alguém assuma essa tarefa junto ao usuéario por esse
periodo, como exemplo temos que, no inicio do seu tratamento no CAPS, a irma de Bernardo
o levava para o tratamento todas as manhas e o ficava aguardando do lado de fora: estudando
em baixo da arvore, fazendo suas proprias tarefas escolares enquanto esperava até o final da
manha para leva-lo de volta. Esse cuidado com o seu transporte se deve ao fato de que ele ja
havia sumido varias vezes ao sair de casa, passando dias perdido na rua e gerando grande
preocupagao para a familia.

Essa preocupacdo de que a pessoa ndo consiga retornar para casa, ou mesmo chegar ao
destino previsto, ocorria com todas as outras familias, principalmente, no inicio do
tratamento. Mas, nem sempre essa preocupagdo se deve apenas a intensidade dos sintomas ou
a crise da psicose. Por exemplo, para a familia de Marilia, ha outros motivos relacionados a

sua saude que se conjugam para dificultar que saia s6: um deles deve-se ao fato de que ela
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tem caido na rua por causa de um problema nas vistas. Um outro motivo ¢ a dificuldade de se
orientar sozinha na rua e a sua fragilidade fisica, advinda da terceira idade, ja tendo chegado a
ser atropelada ao atravessar a rua. Desta forma, a irmd pagava, com o dinheiro da
aposentadoria de Marilia, um taxista para realizar o transporte. Atualmente, ¢ o marido da
usuaria que a acompanha para o servigo de saide mental.

No caso de Marilia, pertencente a classe média, a sua aposentadoria era suficiente para
custear o transporte de taxi, mas, em outros trés casos estudados, a familia de Renata, de
Ismael e de Cassia, que sdo familias de baixa renda, falta o dinheiro de transporte para ir ao
tratamento. A assistente social, ao solicitar a presenca da familia de Renata e de Ismael, marca
o atendimento para quinze dias depois do aviso a fim de que haja tempo das familias se
organizarem para conseguir o dinheiro de transporte. A falta desse dinheiro torna dificil para a
familia propiciar uma assisténcia médica na qual tenha que se deslocar muitas vezes na
semana.

Além disso, ha outra dificuldade de realizar o transporte que ¢ a falta de tempo, por
causa do trabalho do familiar para fazer o acompanhamento na ida e na volta do tratamento.
Esta dificuldade também interfere no cuidado domiciliar quando a pessoa ndo pode ou nao
deve ficar s6, como por exemplo, no periodo de crise. Neste periodo, a situagao se agrava por
causa da agressividade e agitacdo da pessoa doente, tornando mais proeminente a necessidade
de uma pessoa para dar assisténcia em casa e para realizar a condugao ao tratamento.

A dificuldade do tempo para prestar assisténcia do transporte e tomar conta em casa
ndo ¢ apenas das familias de baixa renda; aparece também nas familias de classe média deste
estudo. Mas, para estas familias este problema pode ser contornado com a participacdo da
empregada doméstica, que passa a realizar essa tarefa. Em uma dessas familias de classe
média, a familia de Amon, esta atividade, que antes era feita pelas irmas, atualmente, ¢
realizada pela empregada, quando necessario, como, por exemplo, por ocasido da crise.
Quando fora da crise, o familiar doente se desloca sozinho para o servigo de satide mental.

Na familia de Amon, verificou-se que a indisponibilidade para realizar o transporte
ndo se devia apenas a falta de tempo porque, quando o familiar doente fazia tratamento num
consultorio particular, quem tinha tempo para acompanhar o familiar ndo queria fazé-lo.
Neste caso, a rejei¢ao familiar aparece como um fator importante para dificultar a
continuidade do tratamento e se manifesta de varias formas como serd discutido mais adiante
no que diz respeito ao uso da medicagao.

Para os profissionais, embora conduzir o familiar doente ao local de tratamento seja

uma forma de o “tratar bem”, isto ¢ considerado pouco: “nao vejo nenhum movimento deles a



64

nao ser o de trazer” — diz uma médica. Essa pratica de apenas “tratar bem” sem fazer outros
“movimentos” € associada por essa profissional a falta de expectativa de melhora de alguns
usuarios por parte dos familiares. Outras praticas necessarias, segundo a profissional citada,
seriam estimular o portador de transtorno na sua vida fora do CAPS, dando continuidade ao
trabalho deles. Esta médica cita, como exemplo de estimulo, a iniciativa de uma mae de
colocar o filho na escola, apds muitos anos afastado desta. Estimular fora do CAPS indicaria
que esta familia estd “entendendo o intuito do CAPS”, o sentido de suas praticas, ou seja,
buscar a inclusdo social do usuario.

Entre as familias entrevistadas, puderam-se identificar os sentidos que permeiam esse
cuidado do acompanhamento e transporte. Percebe-se que essa atividade pode representar um
ato de “sacrificio” ou de “heroismo”, como coloca a irma de um usuario. Além disso,
representa também “constrangimentos”, como relata uma mae. A atividade de levar e buscar o
usuario do tratamento, bem como sair com ele para outros locais, pode envolver situagdes
vexatorias nas quais o acompanhante sente-se constrangido e envergonhado pelos
comportamentos inadequados ou agressivos daqueles. Os trechos destacados abaixo ilustram

essa pratica e os sentidos que adquire:

“M: Té& entendendo?! Entdo, eu tive que agir assim com esse pulso em cima dele, entende!
Entdo, essa parte dele ter responsabilidade dentro do dnibus, de ndo estar se esfregando em
ninguém. Porque eu passei por situacdo de constrangimento, a irma também que ia levar (ao
CAPS). Eu passei por constrangimento dentro do 6nibus, porque uma mulher ele encostava e
se alterava. E ali, hoje, ndo. Hoje, ele chega, fica no cantinho dele...”

“S: E, sim, Amada. Teve uma vez que ele foi na praia (com ela e outra irma), acho que foi no
domingo, e ele botou o pinto pra fora e fez xixi ali mesmo na maré. A praia assim de gente!
Fala sério! E uma espécie de heroismo, sabe? Eu queria morrer, é uma espécie de heroismo
sabe?... A gente quer ver o bem da pessoa. A gente quer levar ali, saber que esta tendo um
lazer e tudo, ndo é brinquedo ndo! Né?! Que miséria!l!”

Desta forma, o familiar pode deixar de sair com o doente para evitar vivenciar as
situagoes vexatorias, como ¢ o caso da irma citada acima. Esta, durante a entrevista, revela se
sentir desestimulada a sair com o irmao doente. Portanto, a alternativa de colocar a empregada
para realizar a tarefa de ir buscar e levar para o tratamento, nesta familia, ndo corresponde
apenas a uma necessidade de outra pessoa assumir a tarefa por falta de tempo dos familiares,
mas, também, mais uma forma de evitar os sentimentos e as situacdes desagradaveis. O
desestimulo se agrava pelo fato dela considerar que ele nao se esforga para enfrentar a doenga,

quase dando a situacdo constrangedora certa intencionalidade e evitabilidade que dependeria
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da forca de vontade dele. Desta forma, ela se afasta ainda mais ¢ acaba reforcando o

comportamento de isolamento decorrente da doenga no usuario.

“S: (A doenca) Tirou dele a possibilidade dele ter lazer, porque, quando vai na praia,
ai faz passar por um constrangimento... a gente quer levar ele na praia mais vezes.
Eu levei ele no cinema, expliquei a ele que a doenca esta tirando dele esse lazer, né!
Porque se ele ficasse mais tempo normal, poderia ter mais lazer, né? Ele ndo acha
isso ndo, que a doenca ndo esta tirando nada dele; se ele achasse isso, ele ia lutar
mais...”

Uma segunda pratica de cuidado referida pelos familiares, que também se repete com
freqliéncia, ¢ vigiar o uso da medicagdo, quando esta ¢ feita pelo usuario. Para dois destes
familiares, Valney e Dona Crisvania, a observa¢do do uso da medicacdo ¢ considerada a
principal tarefa de cuidado, sendo que, da parte das filhas e filhos desta senhora, que moram
com a usudria do CAPS, ha uma cobranca para que ela ndo deixe de fiscalizar o uso do
remédio.

Para Dona Crisvania, estender a vigilancia ndo sé ao uso da medicagdo, como também
a outras ac¢des da rotina dos filhos, ¢ sua maneira de cuidar destes, “ndo deixar solto”. Todas
as manhas, ela fica vendo quem sai € quem entra, na porta de casa. E, todas as noites, vai na
casa deles ver se todos chegaram. J4 Dona Maria, administra a medicacdo de forma diferente,
pois ela mesma d4 o remédio ao filho. Sua vigilancia para com ele estende-se a todos os seus
comportamentos e envolve toda a comunidade no condominio onde residem. Alguns vizinhos
e o porteiro a avisam se ele chegar com bebida alcodlica, ou se o vir na Avenida Paralela
andando s6, ou vé-lo tendo qualquer “comportamento inadequado”, como ela mesma chama.

A vigilancia do uso da medicacdo esta relacionada a trés aspectos na interpretagdo das
familias: a percep¢do do que é o tratamento, a sua rejei¢do € as ameagas que a crise
representa, principalmente, a ameaca de agressao.

Antes dos familiares fazerem tratamento no CAPS, todas as familias relatam que vigiavam
o uso do remédio quando feito pelo usuéario ou quando feito por eles mesmos, por exemplo,
pedindo ao familiar que abrisse a boca para ver se realmente a medicacdo foi engolida.
Atualmente, essa vigilancia ¢ mantida, embora as formas de fazé-lo variem conforme a
situagdo no que diz respeito a disponibilidade do familiar estar em casa para verificar o uso e
da aceita¢do do portador em fazer uso do remédio. Por exemplo, como Marilia ndo mora mais
com Ester, entdo a fiscalizacdao reduziu-se a perguntar-lhe se tomou o remédio e, durante a
semana, nao tem muita preocupag¢dao com isso, porque a irma esta todos os dias no CAPS,

sendo o remédio administrado pelos funcionarios do mesmo.
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Embora nao seja algo homogéneo dentro de uma mesma familia, em todas elas hd um
consenso de que o uso do remédio deve ser continuo e trata-se da primeira atividade que a

familia se preocupa em realizar no cuidado cotidiano. Por exemplo, para o marido de Cassia:

“Olha, primeiramente, eu sempre me preocupo em ficar se olho se ela esta usando o
medicamento, essa é uma das tarefas mais principais, que eu tenho que fazer, que eu
sempre fico observando se ela esta tomando medicamento. Quanto a outra tarefa, séo
minhas obrigagdes de dentro de casa para ndo dar o que falar a ela. (...) E minha
obrigacdo pagar agua, luz, os tempos da casa e assim por diante™.

No caso desta familia, ha uma compreensdo de que apenas preocupar-se com a
medicagdo ndo ¢ suficiente, o que ndo ¢ algo comum para todas as familias. Para a mesma, o
apoio dos familiares, valorizando os trabalhos das oficinas terapéuticas, sdo importantes

também, como coloca a filha de Cassia:

“Tem de estar apoiando, ndo pode estar deixando muito a toa. Tem que saber que 0
CAPS é um lugar deles se distrairem, fazerem os tratamentos deles de forma
diferenciada, tendo outras coisas para fazer 14, mas, também, a familia tem que
participar, tem que ir la ver o que é que eles estao fazendo, entendeu? Os quadros...”

No centro da preocupagao de vigiar o uso do remédio esta a sombra ameagadora da
crise, tal como se apresenta para a familia de Dona Crisvania ¢ a de Amalia cujo familiar
doente fica agressivo quando esta em plena crise. Por exemplo, certa noite, o irmdo doente de
Amalia pegou uma faca e quase esfaqueou o outro irmao que estava dormindo.

Além do problema da agressividade, uma maior exposicao as situagdes consideradas
de risco, como a pratica sexual com prostitutas, como era o caso do filho de Dona Madalena,
também representa uma ameaga para a familia. Desta maneira, a vigilancia quanto ao uso do
remédio, seja ele administrado pelo proprio portador de transtorno mental, seja pelos
familiares, significa uma forma de protegao para todos.

As praticas e os significados relacionados ao usudrio e ao tratamento mental variam
dentro da mesma familia e entre as familias, mas os significados de controle e protecdo foram
0s que mais apareceram em todas as familias.

O medicamento controla a agressividade e os comportamentos inadequados do usuario
para com a familia ou para com ele proprio. Mas, pode ser usado para controlar ndo sé os
comportamentos de agressividade. O uso da medicacdo pode possibilitar uma forma de

controlar o comportamento do familiar doente de forma geral como quando ele discorda da
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familia em alguma decisdo. Esse jogo de controle ¢ percebido pelos profissionais tal como

visto abaixo:

“I: Eu acho que Renata é mais autbnoma, mas a familia dela ndo. A familia dela fica
perguntando assim a ela:*“vocé ja tomou a medicacdo? Cé tomou o remédio,
Renata?’’1sso, uma cobranca assim...”

M: Isso seria uma forma de cuidado?

I: Ndo, ndo me pareceu ndo. Me pareceu assim: vocé estd falando desse jeito porque
vocé ndo toma seu remédio, vocé ndo ta bem.”

Apesar do sentido de controle do comportamento que o uso da medicacdo pode
assumir para familiares e usudrios do servigo, na familia de Céssia, identificou-se que este uso
pode adquirir, também, um sentido de auto-cuidado e co-responsabilidade para os mesmos.
Embora esta familia ainda mantenha a fiscalizagdo sobre este uso, muitas vezes de forma
velada, este outro sentido aparece. Ele facilita o cuidado diario e a convivéncia familiar,
porque os familiares passaram a ter menos carga de trabalho neste cuidado como mostra este

trecho das entrevistas de Cassia e da sua filha:

“S: Que a doencga ndo tem que ser sO de responsabilidade do familiar, tem que ser
dela também; saber que ela tem que se ajudar, fazer a parte dela para que a familia
também faca a parte dela. Que a familia ndo pode sé dizer: vocé tem de tomar o
remédio. Ela deve saber que tem de tomar o remédio, e se ela ndo tomar, vai ser pior
para ela. N&o vai adiantar a gente estar falando para ela. Tem de tomar para ela
melhorar e a familia, é claro, compartilhar junto ela. Estar sempre ao lado dela.”

“S: N&o exatamente. O mais importante... porque ela acabou observando isso, entéo,
para gente... nés nos tranqliilizamos mais porgue, hoje, ela confessa que ela tem de
tomar o remédio para ela ficar boa, ela tem que fazer isso. Entdo, ela acabou
incorporando isso para ela.”

“C: Afetou porque eles tomaram também a responsabilidade junto comigo, todos dois
tomaram a responsabilidade, tanto eu me responsabilizei comigo mesma, como eles se
responsabilizaram com eles mesmos; minha filha comegou a trabalhar; meu filho esta
na carreira, ai, da bola, que é o sonho dele ser um jogador; meu marido deixou a
bebida.”

J& para os profissionais, a administracio do remédio pela familia ¢ mais um
compromisso, assim como outros, tais como o cumprimento dos horarios e dias do
tratamento, ou dar informagdes aos profissionais, por exemplo, quanto as faltas e atrasos.
Adquire o sentido de cuidado e de responsabilidade com o usuario, inclusive que o usuario
deve ter consigo usando a medicagdo. Eles entendem, no entanto, que este cuidado vai mais

além do medicar.
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Desta forma, embora o uso do remédio seja importante para os profissionais, nao
adquire o carater central, como pratica de cuidado, como o que assume para as familias. A
enfermeira Rosélia coloca que o trabalho do CAPS tem uma abrangéncia que vai além da
consulta e de medicar, embora nem sempre as familias percebam essa maior abrangéncia de
suas praticas e preocupacodes. No discurso do profissional a questdo do cumprimento dos
compromissos de horarios aparece mais como uma oportunidade para o usudrio de trabalhar
as relacdes sociais, pois, por exemplo, se ele ndo for capaz de cumprir hordrios no tratamento,
entdo, isto se estende aos outros espagos sociais tais como o ambiente de trabalho. O
cumprimento de horarios assume o sentido da busca de autonomia e inclusdo social do
usudrio do servigo, € ndo de controle do comportamento como se percebe na familia citada
pela assistente social mais acima.

A enfermeira, ao falar sobre uma das familias que acompanha, coloca que a mae do
usuario, sua principal cuidadora, percebe que a abrangéncia das preocupagdes do CAPS vao
além das consultas e de medicalizacdao. E além de perceber essa maior abrangéncia, ou seja,
perceber as praticas psicossociais, esta mae possui praticas que podem ser qualificadas como
tais também. No caso desta made, a importdncia do remédio parece ocorrer mais
especificamente na ocasido da crise. Na crise, o remédio ¢ central, mas ela vai além do
remédio no cuidado cotidiano. Em sua entrevista e pela fala de um profissional que a
acompanha, percebe-se que dd muita importincia as agdes psicossociais como estimular o
filho a voltar a estudar numa escolar regular.

O outro fator importante relacionado ao uso de psicofairmacos ¢ a rejeicdo familiar
frente a doenca. Por exemplo, a recusa da mae de Amon em lhe dar a medicacao ¢ uma forma
de negar a doenga do filho. Ela dirige-se ao filho dizendo: “vocé € um menino normal...”,
desta forma, ndo precisaria sempre do remédio. Mas, quando a crise psicdtica comega, entdo
ela administra a medicagdo até ele melhorar; dai em diante recomega o uso irregular do
remédio. Ela ¢ a principal administradora da medicagdo nesta familia. A irma Amalia, que
atualmente reside com eles, também d4 a medicacdo, mas a mée ¢ a principal responsavel,
seguida pela empregada.

Embora as irmas sejam favoraveis ao uso do remédio, a mae deles, desde o inicio do
adoecimento até os dias de hoje, ndo aceita bem o uso do remédio psiquiatrico. Porém, faz uso
dele como um instrumento de controle da familia conforme seus interesses. Por exemplo,
quando ndo quer que os filhos saiam de casa no dia seguinte, entdo, na noite anterior, ndo da o
tipo de remédio que faria o filho dormir, de maneira que ele passa a noite em claro e

incomoda os outros irmaos, impedindo-os de dormir, batendo nas portas dos quartos,
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insistindo em conversar durante a madrugada ou exigindo o cigarro. O trecho abaixo ilustra

esta estratégia de controle familiar:

“A:(...) ela chega ao ponto de dizer que ele esta se sentindo mal e ele se sentir mesmo.
Ela tem o controle, minha mae é extremamente controladora, de querer ter o dominio,
, ela faz muito reservado.

(...) E, assim, os remédios... ela tem o controle. Ela ndo queria que eu fosse trabalhar
amanha, ela ndo dava os remédios pra Amon, ai, eu ficava a noite toda acordada. Ai,
de manha eu ia trabalhar. ‘Vocé vai trabalhar?’ Entdo, furava o plano dela de eu
ficar em casa. O plano dela tinha toda uma programacdo. E uma manipula¢do com
ele de absoluto controle, de dizer mesmo: ele estd doente. E ele: Amalia, eu estou
mesmo doente. Doente o qué, menino! Va pra o CAPS! Ontem ele ndo foi pra o CAPS,
porque ele ndo estava bem. Entdo, é uma relagdo meio maluca dos dois. Eu também
sou meio maluca de entrar nesta.

Neste caso da familia de Amon, a irregularidade no uso do remédio, acrescenta-se a
freqliente mudanca de médicos e conseqiientemente de medicag¢des, tendo havido “‘uma
miscelénea de terapeutas’ antes de entrar no CAPS.

Uma outra familia de classe média, a familia de Bernardo, no inicio do adoecimento,
também passou por varios médicos e tratamentos porque sua mae, Madalena, esperava nao
ouvir dos médicos que seu filho tinha uma doenga da qual n3o se esperava a cura. Numa
clinica particular de neurologia, onde ele fazia acompanhamento ha varios anos, o médico
aconselhou-a levar o filho para o CAPS. Ela gastou, em dinheiro, a quantia correspondente ao
valor de um apartamento para pagar o tratamento do filho na esperanca de que ele fosse
curado.

Nestas familias de classe média, ao longo dos anos de tratamento e sofrimento, as
maes, principais cuidadoras, sempre rejeitaram a doenc¢a na familia. No caso de Amon, por
orientagdo de um médico, ele foi internado pela primeira vez, segundo a irma, ““para estudo
da medicagdo”, porque ele tomava uma quantidade de remédios muito grande. No entanto, as
crises eram freqiientes e os sintomas de alucinacao e delirio intensos, pois sua mae nao fazia o
uso correto do remédio.

Por ndo aceitar a doenca do filho, a mde de Amon tende a perceber os tratamentos
como algo desnecessario ou negativo. Quando ele fazia terapia de grupo num consultério
particular, ela dizia que ndo adiantava ele ir ao tratamento “‘para ficar falando besteira”. Em
relagdo ao tratamento medicamentoso, percebe o remédio como uma droga, que faz mal, tal
qual as drogas ilicitas, e o substitui por outras praticas para ““acalmar’ o filho tal como ouvir
musicas de relaxamento, conversar com ele e falar “bem calma™. Ja as filhas percebem o

remédio como uma substancia necessaria que ira repor outra que 0 organismo nao consegue
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mais produzir, tal como a insulina para o diabético, como exemplifica a irma. Para esta irma,
Amalia, o organismo de uma pessoa dependente de drogas ilicitas pode ficar sem usar a
substancia, mas, no caso de seu irmao, ele precisa do remédio para que seus “processos
mentais” funcionem bem. Assim, Amon teve, durante esses anos, uma irregularidade no uso
dos remédios e na freqiiéncia aos tratamentos. Esse padrdo ainda se manifestou no inicio do
tratamento no CAPS, mas, apos algumas intervencdes dos profissionais junto a familia, esses
problemas diminuiram porque a familia percebeu a remissdo dos sintomas.

As outras familias estudadas também apresentaram o problema da rejei¢do em relagdo
a outras praticas para com o portador de sofrimento mental, como a disponibilizacdo de
espago fisico e psicoldgico para viver. Este foi o caso da familia de Marilia que a mantinha
trancada num quartinho na laje. Nesta época, ha anos atrds, ndo residia com Ester, mas com
um irmao.

A rejeigdo da doenga aparece também no portador de transtorno e, assim como ocorre
com a familia, essa rejeicao se reflete no uso do remédio. Principalmente, no inicio do
adoecimento, hd uma grande dificuldade de aceitar o uso do remédio seja pelo medo do
estigma, seja pela falta de consciéncia de que se estd doente. Isso apareceu em todas as
familias estudadas. Um clima de desconfianga se instala no ambiente doméstico, pois, por um
lado, tem a pressao da familia, e, do outro, a ndo aceitacao da pessoa doente. Quando a pessoa
concorda em usar, muitas vezes, vem a recaida apos a melhora, porque a pessoa interrompe o
tratamento sem orientacdo médica, achando que ja esta curada.

A agressividade e a agitacao sdo os principais fatores motivacionais para a internagao,
mas, quando a isso se somam as dificuldades de administrar a medicagdo em casa, entdo, a
familia, muitas vezes, prefere internar. A internagdo ¢ uma pratica comum a todas as familias
entrevistadas, mas implica em grande sofrimento tanto para o portador de transtorno mental
como para a maioria dos familiares entrevistados. A mae de Ismael e a filha de Cassia tecem
algumas consideragdes em relagdo a esses fatores que levam as familias a optarem pela
internagdo, e sobre a inseguranca de tomar as decisdes frente ao comportamento do familiar

doente:

“T: E muito dificil porque la dentro no hospital eles tém outros tipos de curso, de
recurso, medicamentos fortes que vai fazer com que a pessoa relaxe. Eu conhe¢o
pessoas aqui mesmo no bairro, méaes que tém filhos com esses problemas e que elas
ndo conseguem mais internar o filho, o filho quebra tudo dentro de casa, ela ndo tem
mais nada dentro de casa, s falta bater nela. Se ndo houver um hospital para
internar esse tipo de pesso,a ndo vai dar certo. Entdo a pessoa... Quando estava essa
doenca muito grave tem que ser internado. Melhorou ai é encaminhado para um
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instituto tipo o CAPS, entendeu? Para que essa pessoa continue com o tratamento.
Ldgico, e vai desenvolver a mente dessa pessoa.

M: Por que ndo da essa medicacdo dentro de casa?

T: E, é isso. Porque s6 dentro de casa eles ndo aceitam que os pais d&o, entendeu?”

“S: A gente acabava fazendo... as vezes, a gente dopava de tal forma que ndo
adiantava nada, ela estava em crise.(...) A gente preferia optar pela internagédo para
nado estar mexendo em outras coisas também. Melhorar de um lado e piorar do outro.
(...) Elaficava em crise, ficava agitada dentro de casa. Ent&o, ela ficava dopada, mas,
ela dopada a gente conseguia controlar ela. Entdo, ela ficava em crise, mas a gente
controlava. Mas se ela néo tivesse dopada, a gente ndo conseguia controlar. A gente
preferia mesmo optar pela internacdo. Era assim, ndo sei... Era uma opc¢do nossa,
porque a gente... 1a eles sabiam, a gente pensava assim: 1a eles sabem o que fazer, vai
ser pior para gente, mas, de alguma forma ela, vai se acalmar la. Ai, a gente
internava.(...)

S: Para ela? Sempre estar dopada. Ela cansava de chorar dizendo que néo
aguentava, certo? E complicado.

M: Dé vontade de chorar, néo é, Shirley?

S:E.”.

Além do sofrimento que decorre das estressantes situacdes acima apresentadas, o
trecho do discurso da filha de Cassia acima transcrito revela o sofrimento e a inseguranga da
familia a respeito do que fazer frente a crise psicotica da mae. Os cuidadores buscam nos
profissionais a clareza do que fazer frente aos sintomas e, principalmente, frente a crise. Mas,
acesso a orientacdo médica pode ser uma tarefa muito dificil quando se trata de atendimento
ambulatorial e hospitalar.

Na familia acima citada, a filha faz uma diferenciagdo, quanto ao acesso médico, entre
o tratamento no CAPS e o tratamento no ambulatorio. Considera o acesso no CAPS bem mais
facil, porque pode acompanhar a mae na consulta e ser ouvida. Também, pela observacao de
campo, podde-se perceber que os outros profissionais, além dos médicos, se colocam a
disposi¢do para escutar os familiares que chegam e ajudar quanto ao que fazer. Quanto ao
ambulatorio, ela descreve que, quando sua mae fazia tratamento ambulatorial, a familia
tentava falar com o médico sobre a medicacdo porque, as vezes, a mae ndo se sentia bem e
ndo queria tomar o remédio, entdo, tentavam conversar sobre o que fazer com o profissional,
mas o acesso ao médico para a familia era dificil. As vezes, ndo se permitia a entrada do
familiar durante a consulta, ou nao havia tempo para escutar a familia, ou a familia ficava
esperando, mas ndo se podia atender. Desta forma, a familia administrava o remédio
conforme seus proprios conhecimentos e interesses.

Reservar um espaco proprio para o usuario como um quarto na casa ou mesmo uma

casa nos fundos ¢ outra pratica de cuidado de metade das familias, mas que assume sentidos

diversos, tais como fazer com que o familiar fique “sossegado no canto dela” para que
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ninguém a incomode, como também, ela ndo incomode ninguém, criando um isolamento por
rejei¢do, por estigmatizacdo. Ou pode significar bem-estar, prote¢do, seguranca para o
portador de sofrimento e sua familia.

Essa pratica esta relacionada com o impacto da doenca na familia e no usuario do
CAPS. Para algumas familias, isolar ou afastar-se fisicamente ou psicologicamente diminui os
impactos negativos da doenca na mesma e/ou no proprio familiar portador de sofrimento
mental. Mas, o aspecto do impacto propriamente dito serd abordado em outro item do
presente capitulo.

Dentre os casos estudados, selecionaram-se dois casos onde esta pratica de reservar
um espago assume os significados de um dos poélos: isolamento/rejeigao/estigmatizacdo ou
protecdo/seguranga/apoio para o cuidador e para o familiar doente.

No caso da familia de Dona Madalena, ela construiu uma casa para o filho morar e
poder manter a casa onde mora alugada a fim de que ele tenha uma renda garantida quando
ela morrer. Desta forma, nesta familia, reservar esses espacgos esta entrelagado a um sentido de
protecdo para seu futuro, e ndo de isolamento.

No caso da familia de Ester, que colocou a irma dela num quarto separado, na parte de
baixo da casa, o espaco tinha um significado de isolamento para Marilia, a usuéria do CAPS,
e protegdo para Ester. Quando passou a residir com a irma Ester, o marido desta agia como se
Marilia ndo fosse da familia e rejeitava sua presenga. No inicio da convivéncia juntos, ele
aceitava a idéia da cunhada morar com eles, inclusive, ele mesmo foi quem sugeriu a idéia a
fim de facilitar para Ester cuidar da irma. Mas as dificuldades da convivéncia com um
portador de esquizofrenia foram aparecendo e a presenca de Marilia passou a ser rejeitada.
Por outro lado, a irmd ndo agia desta forma. Ester levava Marilia para seu o trabalho para
evitar que, estando em casa, ocorressem novas brigas entre os dois.

Para entender os significados das praticas desta familia é necessario conhecer um
pouco mais do contexto da familia de Ester e Marilia. Uma complexa rede de fatores foi
tecida ao longo do tempo nesta familia. Atualmente, Marilia tem 60 anos de idade e Ester, 61
anos. Ha vérias histérias de perdas que envolvem esta familia, como perdas financeiras e
sociais devido ao afastamento do trabalho, dos familiares e das amizades tanto da cuidadora
como da irma doente. Colocar a irma num quarto abaixo da casa, no térreo, tem um sentido de
auto—protecdo para a cuidadora, a fim de evitar novas perdas. A nova perda poderia ser a
separacdo conjugal j4 que o casamento de Ester, na época, estava em crise e a presenga da
irma aumentava os conflitos do casal. Assim, esta medida era uma maneira de evitar conflitos

entre a irma, o seu marido e as suas filhas uma vez que os mesmos nao mais aceitavam que
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Marilia residisse com eles. As vezes, esta fugia atrds de cigarros. Para Marilia o significado

era de isolamento ja que a irma trabalhava e ela permanecia grande parte do tempo so.

IV.2. Impacto da doeng¢a

IV.2.1.Impacto da doenca na familia

Os impactos da doenca sdo mais dificeis de serem enfrentados, principalmente, no
inicio do seu aparecimento quando as formas de manifestagdo do problema ainda sdo
experiéncias novas ndo compreendidas pelas familias. Em um momento posterior, podem
deixar de ser novidade, mas continuarem sendo incompreendidas. Entretanto, a compreensao
sobre os problemas relativos a doenca pode ser ampliada a partir das intervencdes dos
profissionais de saude mental junto a familia.

Uma das enfermeiras se refere a uma maior freqiiéncia de brigas entre um usudrio,
Benedito, e as suas irmas, no inicio do tratamento no CAPS. Essas brigas eram geradas pelos
comportamentos inadequados do usuario tais como, sujar a casa com bagas de cigarro
espalhadas pelo chao, colocar os pés e as maos sujas nas paredes, comer na panela colocando
a mao dentro da mesma, procurar prostitutas anunciadas em jornais, etc. Ele ndo conservava
os habitos sociais da familia e isso gerava muita irritagdo e cobranga por parte da sua familia,
de maneira que as brigas eram freqlientes. Ao longo do tratamento, esta freqliéncia foi
diminuindo. Os problemas com Bernardo eram levados pela familia para a enfermeira, que
ajudava em seu enfrentamento.

A intensidade do impacto da doenga na familia pode ser reduzida na medida em que esta
familia possui um suporte, seja dentro da propria familia, seja externo como, por exemplo, de
parentes, ou do servigo de saide mental. A intensidade do impacto da doenga nesta familia
esta relacionada, também, a separacdo dos pais, porque, para a mae de Bernardo, enfrentar
situacdes de adoecimento de um membro da familia, sem o suporte necessario, que no caso o
pai poderia dispensar, torna a carga da tarefa de cuidado maior. Em outras familias pode-se
identificar a mesma questdo, como na familia de Marilia, onde a irma afirma que ela podia
sair para cuidar dos problemas de satide da irmd com esquizofrenia e de outros irmaos com
transtorno mental, porque o marido ficava em casa com as duas filhas do casal e se

encarregava, inclusive, de tarefas tradicionalmente femininas como cuidar da alimentagao.
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Na nossa pesquisa, os principais impactos da doenga identificados nos discursos dos
familiares entrevistados: adoecimento, sobrecarga, rejei¢do de parentes, de familiares, de
amigos ou vizinhos e sofrimento socio-afetivo, por exemplo, na forma do sentimento de
impoténcia frente a doenca.

Das seis familias estudadas, quatro tiveram cuidadores que adoeceram em fungdo da
convivéncia com o portador de psicose. Os motivos referidos variam, seja por sentirem-se
sobrecarregados com esses cuidados, seja por eles proprios terem também um transtorno
mental, e a necessidade de cuidar de outro acrescenta dificuldades no cotidiano; seja por
estresse associado ndo s6 com o familiar doente, mas relativo ao trabalho profissional do
cuidador. Enfim, o cuidador responsavel pelo usuario do CAPS associa seu adoecimento ao
convivio com este familiar embora reconheca que nao se deve apenas a ele.

O impacto da doenga mental sobre a familia ¢ reconhecido pelos profissionais no que diz
respeito a este aspecto do efeito negativo sobre a satide do familiar cuidador. Na maioria dos
casos nos quais ocorreu este adoecimento, os profissionais tomaram conhecimento através dos
atendimentos que realizavam a familia, seja este atendimento realizado por iniciativa dos
proprios profissionais, que ¢ o que ocorre na maioria das vezes, seja por solicitagdo do usuario
ou do cuidador. Segundo os profissionais entrevistados, a solicitagdo de atendimento feita por
um familiar ocorre raramente. Nos atendimentos feitos a familia, muitas vezes os
profissionais identificam a necessidade do familiar receber cuidados em satide mental e
providenciam o encaminhamento para um tratamento através do ambulatdrio que se localiza
ao lado do CAPS. Em trés cuidadoras foi identificada a necessidade de serem atendidas no
ambulatdrio de satde mental, sendo que uma delas chegou a ser atendida em uma das oficinas
terapéuticas do proprio CAPS em fungao de um episddio depressivo. O encaminhamento para
a oficina terapéutica deveu-se a necessidade de aprender uma atividade que lhe trouxesse
renda. E interessante notar que a aten¢do estendida ao cuidador ndo se restringe ao
encaminhamento ao ambulatério de satde mental, mas envolve outros tipos de
encaminhamentos, conforme a necessidade, como foi o caso de uma outra mae encaminhada a
fisioterapia.

Apesar de o cuidado no CAPS ser estendido a familia, h4a impactos negativos citados
pelos familiares, durante as entrevistas da pesquisa, que ndo foram abordados pelos
profissionais; foram eles: afastamento de parentes e sentimento de vergonha. Um fator que
contribui para que isso ocorra ¢ que nem sempre os efeitos da doenca nas familias sdo
conversados pelas mesmas com os profissionais, como ocorre com a familia de Amon para a

qual o problema da rejei¢do familiar ¢ tema bastante referido durante a entrevista. O
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profissional, que acompanha o caso, refere que a familia de Amon nunca trouxe algum
problema relativo a esta questdo. Da mesma forma ocorre na familia de Bernardo, cuja mae
falou muito da rejeicdo por parte da familia nuclear e dos parentes, mas nunca abordou este
problema com os profissionais que o acompanham no tratamento.

Uma das irmds entrevistadas demonstrou receio de perder a vaga no tratamento a
partir da descoberta de comportamentos agressivos por parte do usuario considerados graves
pela familia. O receio desta familia se deve a uma preocupacdo de preservar a imagem do
familiar doente o mais proximo possivel de uma imagem socialmente bem aceita. O
afastamento do usudrio ocorre por faltas freqlientes e nao justificadas do usuario e pela nao
responsabilizacdo da familia com o tratamento € nao por comportamentos agressivos que sao
cuidados no CAPS.

Esta irma acima citada ficou preocupada no sentido de que os profissionais do CAPS
ndo tomassem conhecimento de um episddio que ela estava narrando durante a entrevista.
Neste episodio, um outro irmao reagiu com muita agressividade com o familiar doente,
dando-lhe uma surra, pois este entrou em seu quarto com uma faca para atingi-lo enquanto ele
dormia. Esta irmd pediu, durante a entrevista, que essa informag¢do niao chegasse até os
profissionais, pois era uma coisa grave € nao queria expor o irmdo que faz tratamento no

CAPS. O trecho abaixo ilustra esta preocupagao e o receio:

“M: E como foi que seu irméo reagiu?

S: Como foi que ele reagiu? Deu tanta porrada nele (usuario). He, he, he. Que uma
pessoa tomar um susto assim (agressdo com faca), ndo é brincadeira, ndo. E ele é
perverso, ele é perverso mesmo. Mas, ninguém do CAPS vai saber disso, ndo. Nao é?
Isso ai é do mestrado, né?

M: N&o. N&o se preocupe, néo.

S: Néo, o pessoal do CAPS ja viu a carinha dele |a, porque ja convive também. Ja tem
uma nocdo de como é que ele é, né?! Eles que bem conhecem. Que ja convive esses
anos todos e a pessoa nao consegue esconder aquilo que é, né?! Mas, pelo menos, ndo
quero queimar o filme dele. Mais ainda, porque esse tipo de coisa é grave, né?! Caso
muito sério. Sério mesmo.”

Outro tipo de impacto da doenga pode estar relacionado a omissdo da familia de
determinados assuntos para com os profissionais durante seus atendimentos: o sentimento de
vergonha. A vergonha diria respeito nao s6 aos comportamentos inadequados dos usudrios,
como, também, as reacdes dos proprios familiares frente a estes comportamentos. Para os
familiares, abordar situagdes limites, como as agressoes fisicas que sofrem nas crises, ou o

medo de situagdes de risco, pode revelar, também, as reagdes igualmente agressivas por parte
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dos mesmos perante o comportamento do usudrio nessas situagdes limites, como aconteceu
com o irmdo de Amon no caso acima citado.

O fato da reagdo de agressividade da familia para com o familiar doente aparecer na
entrevista da pesquisa, e ndo nos atendimentos, conforme referem os profissionais,
provavelmente, ocorreu porque a entrevista foi desvinculada do CAPS e associada a
Universidade. Nesse caso, os familiares entrevistados sentiram-se a vontade para se referirem
as situagdes de risco a integridade fisica deles proprios e dos usuarios no convivio doméstico
durante os periodos de crise.

A fase da vida na qual o cuidador se encontra no que diz respeito a idade € um aspecto
importante a ser considerado em relagdo ao impacto do adoecimento na familia. Por exemplo,
a mae de Renata, Crisvania, ¢ uma senhora de 74 anos, portadora de doencas articulares, que
dificultam sua locomocgdo e ¢ a responsavel pela filha no CAPS, bem como sua principal
cuidadora. A mae de Amon, Darci, ¢ uma senhora de 80 anos, cardiaca e hipertensa.
Diferentemente de Dona Crisvania, a mae de Amon nao ¢ a responsavel por ele no CAPS;
entretanto, em casa, ¢ sua principal cuidadora. A irma ou irmao, que estiver morando com eles
temporariamente, para afastar a mae dos comportamentos agressivos do filho, principalmente
nas crises, faz com que esta viaje frequentemente para Aracaju onde t€ém parentes. Assim,
para estas senhoras, com problemas de satide e idosas, a idade € um aspecto complicador do
cuidado. A tarefa de cuidar de portadores de psicose no cotidiano ¢ uma dificil
responsabilidade, porque a idade impde limites fisicos para realizar um melhor cuidado,
especialmente nos periodos de crise.

Embora enfrentar a doenca quando se ¢ idoso, crianga ou adolescente seja um aspecto
complicador, enfrentd-la na fase adulta pode apresentar outras complicagdes também, como a
presenca de uma outra doenca no cuidador. Dentre os familiares estudados, tem-se a irma de
Amon, Sinara, que ¢ portadora de transtorno bipolar psicotico. Os problemas vivenciados pelo
irmao em casa com a psicose ¢ com restante da familia a deixam emocionalmente bastante
mobilizada. No periodo em que o pai adoeceu de cancer, voltou a morar com os pais a fim de
ajudar a mae a tomar conta de duas pessoas doentes em casa, 0 pai € o irmdo. Passou a
manifestar alguns sintomas do seu problema de satide como permanecer trémula durante o dia
todo, ndo agilientando permanecer mais que dois anos na casa. O trecho abaixo ilustra a
dificuldade que envolveu a convivéncia com os problemas de satde dos membros dessa

familia.
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“S: ‘(Amon,)Tem que esperar clarear. T4, t4, t4, daqui a 5 minutos. T4, t4, t4.” Isso era todo
dia. Eu comprava o cigarro, minha méae pegava e escondia. Nao queria dar. E era isso ai
varias noites, sem eu conseguir dormir, sem conseguir dormir durante o dia. Aquela confuséo
dentro de casa. Comecou a afetar meu nervos. Eu j& andava, assim, tremendo. Eu pegava o
papel pra estudar, o papel ia 14 e vinha cA. Eu me piquei, porque eu ndo tinha condicdes,
porque sendo eu ia surtar também. Iria ser dois surtados dentro de casa, he, he,he. (...)N&o ia
ser nada bom pra ninguém. Entéo, quando o bicho pegou pro meu lado mesmo, ai, eu 6: tive
gue me mandar eu tenho quer ver minha sadde também.

M: E as outras pessoas da familia, sua mée, por exemplo, né?! Como é que lidava com essa
agressividade?

S: Lidando né. Vocé procura ficar paciente com ele e tudo. E tolerante, mas... mas, ndo é
facil, ndo! Néo é facil conviver com uma pessoa assim que vem com uma carga de
agressividade, porque... é.... € uma doenca dificil da pessoa lidar, assim, quando é no grau
dele. E... e eu espero que melhore, né? Espero que melhore! Ja ndo estava mais aglientado
aquela situacdo. Entdo, é uma situacdo dificil, entendeu?! Vocé quer dormir de noite, vocé
nao consegue, tem medo pelas criancas. Vocé tem medo pela pessoa que é idosa e esta
convivendo ali. Vocé tem medo pela sua integridade, que ele ja botou a faca no pescogco do
meu irmdo. Meu irmdo estava dormindo. Acordou com uma faca no pescoco. Imagine o
tamanho do susto? O que ndo é vocé passar por isso?”

A doenca proporciona uma desestruturacdo das relacdes, habitos e valores da familia
decorrentes das situacOes estressantes ¢ inusitadas relacionadas aos comportamentos
inadequados e ameacgadores do familiar doente que vao ocorrendo ao longo dos anos de
convivéncia. As vezes, a freqiiéncia na qual essas situagdes ocorrem é grande e isso
intensifica o sofrimento. Outro fator que aumenta o sofrimento ¢ a sucessao de frustragdes nas
tentativas de evitar tais situagoes.

Entende-se por situacdes desestruturantes aquelas que sdo situagdes limites por
ameagarem a vida de algum membro da familia, inclusive a do usudrio em tratamento, como
também, aquelas que ndo apresentam ameagas a vida, porém, causam grande desgaste
emocional ou choque de valores e habitos que geram conflitos, principalmente, com a
continuidade ao longo do tempo e a freqiiente exposicdo. Dentre as situagdes limites
identificaram-se os sumicos do familiar doente quando ele se desorienta no espago e no
tempo, de maneira que ndo consegue retornar para casa ou lembrar das suas proprias
informagdes; os momentos de agressdo a alguém ou auto-agressdo podendo ser acompanhada
ou nao de tentativa de suicidio; e, por fim, momentos nos quais permanece inerte, ndo come,
ndo cuida da higiene pessoal, ameagando a sobrevivéncia. Todas estas situacdes limites
despertam fortes emogdes e implicam em desespero para as familias. Por exemplo, a mae de
Bernardo refere ter passado varias noites sob as marquises da cidade procurando por ele ou
nos hospitais e at¢é mesmo no Instituto Médico Legal, com medo de que estivesse morto

porque ja haveiam passado muitos dias desde o seu sumigo.
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As situacoes desetruturantes nao limitrofes sdo definidas no presente trabalho como
sendo aquelas que ndo ameacam a vida, mas desgastam emocionalmente, ou geram choques
de valores e hdbitos, causando conflitos dentro da familia. Pode-se citar como exemplo a
situacdo de desemprego, ou de ameaga de desemprego. A atitude de abandonar ou pedir
demissdo do emprego por parte do portador de transtorno, quando o trabalho é um valor
(Sartir, 2005) para a familia tanto quanto um meio para a propria pessoa se sustentar ou
sustentar a familia, gera tensdo nas relacdes familiares. Estes foram os casos, por exemplo, de
Marilia e Ismael, respectivamente.

Além da importancia do trabalho, a propria familia pode ser tomada como um valor para
as familias pobres no Brasil, como afirma Sartir (2005). Sendo assim, quando, por exemplo, o
familiar doente “desconhece” mae, marido, filhos, como citam alguns entrevistados, durante
os momentos de agressdo nas crises, estdo ferindo mais que os corpos dos familiares, mas
também um valor maior: a propria familia.

Situagdes como a acima citada, além de entrarem em choque com os valores da familia,
ndo sdo entendidas pela mesma, gerando sentimentos de inseguran¢a quanto ao que fazer
diante da situagao.

Nas familias de Amon e Bernardo, a inseguranga quanto ao que fazer para cuidar do
familiar em sofrimento mental aparece também nos momentos iniciais do processo de
adoecimento quando estas familias interromperam os tratamentos e trocaram varias vezes de
médico duvidando do adoecido mentalmente do familiar em tratamento. Além da duvida
acerca do adoecimento, podem haver também choques de interesses entre os membros da
familia, como foi o caso da mae de Bernardo, Madalena, e o seu ex-marido. Ele ndo aceitava
que o filho fizesse tratamento e ndo apoiava a esposa em leva-lo ao tratamento, ameagando
tirar o plano de saude.

Sentimentos de culpa e impoténcia também envolvem o cuidado ao portador de
transtorno mental. As maes, Dona Crisvania e Telma, se questionam se a criagdo que deram
aos filhos, as coisas que falavam para eles ou outrem foram motivos para seus filhos
adoeceram. Atualmente, apds alguns anos de luta contra a doenga, elas se sentem impotentes.
No caso de Dona Crisvania, o sentimento de impoténcia parece estar cristalizado. Ela afirma
em diferentes momentos, que ja fez tudo o que podia e ndo tem mais como lutar contra a
doencga da filha, até porque ela propria estd doente e idosa. J& Telma sente-se impotente nos
momentos em que percebe o filho sofrendo e ndo se sente capaz de ajudar, embora lhe ajude

com palavras de estimulo, tal como ilustra o trecho abaixo.
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“T: Ele diz: ““é esse meu problema, mae, na minha cabeca, esse meu problema, essa minha
doenca ndo acaba mais. Quanto tempo, eu ja estou ha dois anos no CAPS, fora o que eu tomei
de medicamento no Santa Mdnica, e nada de eu melhorar”. Ai eu falo para ele: Ismael vocé
estd muito melhor do que vocé estava, Ismael. Vocé sai, hoje, ai, pegando porcaria na rua?
Fica o dia todo sem comer? N&o toma mais banho? Nao come? (...) Entdo nunca fique assim.
Esta certo que a gente, quando tem esse problema, a gente fica, a gente pensa em qué? Em
melhorar, ndo é? Qualquer doencga a gente quer melhorar, ndo é? Qualquer doenca a gente
quer melhorar, sair daquele estado, ndo é? Mas isso é aos poucos, lentamente. Em vista do
gue vocé estava, vocé ja esta bem melhor. Ai que ele vai se conformando mais e vai
acalmando mais. Mas, ele fica... Entdo isso tudo abate a gente, ndo é? De ver e ndo poder
fazer nada, isso que é o pior.”

Apesar do desejo de ajudar, ha também muito medo das reagdes e dos comportamentos
inadequados do familiar doente que, muitas vezes, inibem a disposi¢do de ajuda-lo. As vezes,
a orientagdo profissional recebida, no inicio da doenca, ¢ de que se devem tomar
determinados cuidados porque o familiar pode oferecer ameaga para a familia. Esta foi a
orientacdo recebida pela mae de Bernardo que levou a filha recém-nascida para morar no
interior com parentes. Ja a mae de Ismael, Telma, ficava com medo de ficar s6 com o filho em
casa, pois ele tinha idéias como tocar fogo em todos os seus proprios documentos; desta
forma, despertou nela o receio de que tocasse fogo na casa também.

O medo nao envolve apenas situacdes ameagadoras de agressdo; envolve também medo
de comportamentos que desorganizam a rotina da casa. Por exemplo, tanto a mae de
Bernardo, como a mae de Amon trancam os alimentos na despensa para que eles ndo comam
compulsivamente, comportamento que ndo s6 aumenta a despesa como, as vezes, gera mal-
estar.

Outra das mudancas da rotina familiar diz respeito a uma espécie de reducao da vida
social dos membros da familia, ou melhor, a um retraimento social. Esse retraimento ocorre,
por exemplo, quando os familiares se privam de sair para ficar em casa tomando conta do
familiar doente que ndo deve ficar sozinho por motivos variados. Tomar conta do familiar
implica em varias tarefas conforme as necessidades que motivam cada caso, como por
exemplo, dar a medicacdo na hora certa e evitar que outras situagdes desestruturantes
ocorram. No caso de Marilia, por exemplo, havia a necessidade de evitar que ela se perdesse,
ao sair de casa sem avisar atras de cigarro.

Outro caso de retraimento da vida social ¢ da filha de Cassia e seu irmdo que passaram a
infancia e a adolescéncia tendo que tomar conta da mae. Desta forma, quando um deles saia
de casa, o outro tinha que ficar para ndo deixa-la sozinha, pois, como foi dito acima,

procuravam-se evitar as situagdes desestruturantes, fossem elas situagdes limites ou nao.
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O retraimento social da familia deve-se também a rejeicao social sentida pela mesma que
se inicia, as vezes, com 0s parentes mais proximos, €, inclusive, com alguns membros da
propria familia como foi visto anteriormente ao se discutirem as praticas de (des)cuidado das
familias. Assim, alguns dos familiares, que cuidam do portador de transtorno, evitam ir para
reunides familiares, aniversarios, festas, etc, por sentirem que seus familiares portadores de
transtorno mental ndo sao bem aceitos e eles podem passam por situagdes constrangedoras e
vergonhosas.

A restri¢do da vida social pode significar um tipo de prisdo porque as necessidades do
cuidado e as situagdes desestruturantes sao tao dificeis que demandam muito tempo e energia
por parte da familia, deixando pouco espaco para outras atividades e satisfacao das
necessidades dos proprios cuidadores. Amalia, a irma de Amon, refere-se a si mesma, quanto
a sua estadia na casa da mae convivendo com o irmao doente, como a “prisioneira do portal”.
Sente necessidade de momentos de relaxamento, em casa. No entanto, ndo se permite estes
momentos porque implicariam em uma maior permanéncia em casa, tendo que dar atengdo a
intensa solicitacdo do irmao. Isto a deixaria mais cansada. Entdo, trabalhar muito, para ela,
assume o significado de “escapismo”, como ela mesma define, para ndo entrar em contato
com um cotidiano tdo marcado pelo problema de satde do irmao com esquizofrenia.

Vivenciar sentimentos de impoténcia, de culpa, de medo, de inseguranca, situagdes
limites, desorganizag¢do da rotina familiar, choque de valores e de habitos e retraimento da
vida social sdo aqui entendidas, no presente trabalho, como situagdes desestruturantes que
implicam num impacto de intenso sofrimento na vida das familias. Assim, o impacto do
sofrimento na familia envolve grande variedade de sentimentos, experiéncias e fatores. Neste
sentido, o sofrimento ¢ uma categoria analitica que representa um esfor¢co de articular a
complexidade do sofrimento familiar compartilhado por todos os seus membros. Os
familiares doentes também experimentam estes sofrimentos, mas destacaremos a discussao do
impacto da doenga no usuario em outro item deste capitulo.

Outro impacto da doenga psicotica na familia ¢ a sobrecarga de trabalho no cuidado ao
portador de transtorno mental. Ela estd interligada ao impacto anteriormente discutido: o
adoecimento do cuidador. A sobrecarga tanto pode ser um efeito da condi¢do de adoecimento
do familiar cuidador, como pode ser uma condi¢do para o posterior adoecimento do familiar
cuidador.

Enquanto condi¢do para o adoecimento do familiar, observou-se que a sobrecarga esta
associada a outras condi¢cdes que também geram sofrimento como perdas significativas na

vida. Este foi o caso de Ester, irma de Marilia, e de Telma, mae de Ismael, que desenvolveram
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depressdo. A primeira teve, como condi¢dao associada para sua sobrecarga com o cuidado, a
separacao conjugal pela qual passou. J4 a segunda, a mae de Ismael, teve o alcoolismo do
marido e o adoecimento da propria mae como condi¢des agravantes para sobrecarregé-la.

A rejei¢do ¢ um outro impacto sofrido pela familia. O afastamento dos parentes, amigos e
vizinhos ¢ uma forma de rejeicdo social pela qual a familia pode passar. A metade dos
familiares referiu-se ao afastamento de parentes e amigos, mas, também, cita o afastamento de
familiares diretos como foi o caso dos irmdos e irmds na familia de Amon. Neste caso,
ocorreu um afastamento fisico, além do afastamento psicoldgico. Apds seu adoecimento, suas
irmds e irmdos se mudaram de residéncia, exceto os que ja haviam casado, por nao
conseguirem conviver com o estado psicotico no qual permanecia a maior parte do tempo,
envolvendo situacdes de grande estresse como, por exemplo, ninguém conseguir dormir por
varios dias e ter que estudar ou trabalhar no dia seguinte. O pai e a mie permaneceram
residindo com ele e eram ajudados pelos filhos a distancia. Ninguém queria ter o
compromisso do seu cuidado direto.

Ester, irmad de Marilia, e Dona Madalena, mde de Bernardo, também se referiram ao
afastamento dos parentes. Elas associam esse fato a rejeicao dos parentes a doenga. Os trechos
abaixo revelam este afastamento psicoldgico e fisico dos familiares proximos (irmas, irmaos,

etc) e distantes (primos, tios, etc).

“N&o. Ai, morava a minha irma... Porque, quando ele comecou a ter crise, eu ja tinha me
casado. Estava com dezenove anos. Ai, eu ja ndo estava tdo proxima quando apareceu 0
problema. Quer dizer, eu ja ndo morava. Ai, a familia que preferiu ir pra minha casa, as
irmas, porque tinham que estudar na universidade e tudo. E, em casa, ndo tinha paz! Como é
que vocé d& conta de ficar eternamente sobressaltado, coisa assim, de risco, de tocar fogo...?
He, he.”

“Mas, mesmo assim a familia melhorou. Mas a rejeicdo é muito grande. Agora, ndo €.... As
pessoas ficam sem querer ver, sabe? E coisa de negacdo. Ndo maltrata. Se precisar de
gualquer coisa, ajuda, no entanto, que ndo tenha que levar, que buscar... de ficar tomando
conta.”

“... As outras todas (tias do usuario) houve rejeicéo e forte! Assim do tip,0 como eu disse: é
bom, ta se aproveitando! E mal carater igual ao pai, né! Bote pra fora! Bote na rua! Vocé
nao vai ficar correndo o risco de apanhar dele! Contrate uns cabras ai e mande baixar o pau
nele! Entendeu? Ou, entdo, tinha uma festa na casa delas e tudo: ah, vocé aumenta a dose,
deixa ele dormindo e vem! No inicio foi assim, entendeu?”’
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IV.2.2.Impacto da doenca no usuario

Os principais impactos da doenga identificados sobre os usuarios do CAPS estudados
foram a cobranca familiar, a rejeigcdo social, nas formas de isolamento, de retraimento social
ou de estigmatiza¢do; os maus tratos, a ndo administracdo da prépria vida, e, por ultimo, as
perdas socio-afetivas. Assim como ocorre com suas familias, os varios sentimentos
envolvendo a doenga abordados pelas mesmas também sdo vivenciados pelos portadores de
transtorno mental a partir das experiéncias desestruturantes e limitrofes. Todos estes impactos
geram sofrimento sdcio-afetivo nos mesmos.

Dentre as perdas, pelas quais o familiar doente atravessa, tem-se a perda financeira e a
perda simbolica. Na medida em que ndo apresenta condi¢des de exercer sua profissdo, pode
perder o emprego, ou ver-se obrigado a dele se afastar, ou se aposentar, gerando uma perda
parcial ou total da renda. Além de perder a renda, sofre com a perda simbolica de ndo exercer
a atividade que lhe dava sentido a identidade social e a vida. Dos seis usuarios do CAPS
incluidos no estudo, uma, de sessenta anos de idade, ja se aposentou por invalidez. Conta que
as colegas a discriminavam sempre dizendo que ela tinha que se aposentar, uma vez que nao
tinha condi¢do de ensinar. Dentre os outros usuarios, dois ajudavam a familia: um trabalhando
na empresa de um irmao, empacotando copos, € o outro na empresa de fornecimento de
alimentos da mae. Mas, nenhum dos dois permaneceu nesse trabalho por causa da doenca e
um deles ajuda, quando solicitado, atualmente. Os outros trés usudrios permanecem
desempregados, realizando trabalhos esporadicos. Quando encontram uma oportunidade de
emprego, procuram esconder que sao portadores de transtorno mental.

A doenca também afetou os estudos da maior parte deles, porque iniciou na infancia ou
adolescéncia quando ainda estudavam, de maneira que ndo conseguiram dar continuidade aos
estudos. Alguns levaram anos até conseguir retornar para os estudos e conclui-lo ou, entdo,
devam continuidade de uma maneira intermitente, ou seja, de vez em quando parando e
retornando depois. Para Bernardo, somente agora, aos 26 anos de idade, esta terminando o
segundo grau; j4 Amon ndo conseguiu concluir o segundo grau. Este procurou fazer curso de
mecanica por correspondéncia e lamenta nunca ter exercido essa profissdo “na vida real”,
mas, “sé no papel”, como ele mesmo diz.

A perda mais referida pelos usudrios e que parece despertar maior sofrimento sécio-
afetivo ¢ a perda da imagem social anterior e a dificuldade de desempenhar ou de voltar a
desempenhar o papel social precedente. Por exemplo, Ismael conta que, embora percebesse

que estava doente, sentia medo e ndo aceitava a doenga. Antes da doenca, se considerava uma
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pessoa bem sucedida. Sempre foi um dos melhores alunos, os vizinhos e os irmaos
procuravam sua ajuda para os estudos. Mas, as dificuldades que o problema mental lhe
impunha faziam com que se sentisse um fracassado. Uma destas dificuldades era que as
pessoas passaram a considera-lo preguicoso, inclusive dentro da familia, ironizando sua
dificuldade de realizar qualquer tarefa, mesmo estudar, que era algo do qual sempre gostou e
desempenhou bem.

As experiéncias de Renata e Cassia, quanto a perda da imagem social, sdo outros bons
exemplos. Elas percebem que as pessoas ndo confiam nelas quando sabem de seus problemas
mentais. As pessoas atrelam suas imagens a doenga. A descrigdo delas ¢ bem ilustrativa deste

sofrimento:

“R: E. Eu vejo que as pessoas ndo véem uma pessoa com transtorno com bons olhos. S6 isso
gue eu me lembro, que eu ainda ndo consigo, ainda tenho que trabalhar isso. E pense o que
pensa,r eu estou bem, adoeci e estou bem. Ainda ndo consegui, ainda ndo consigo me ver
assim diante dos outros. E... Mostrar mesmo com firmeza. Nao que eu deva mostrar nada,
mas, que naturalmente eu esteja me vendo e as pessoas também me vendo que esta tudo bem.

(...) Eu ndo sei contar agora com muita clareza também porque nem tudo eu me lembro viu?

(Quanto as pessoas verem-na com ““bons olhos™) De ver uma pessoa, de um ser normal, né,
gue anda penteado, tomado banho, as unhas cortadas, tem uma rotina, vai pra escola, vem da
escola. E diferente daquela outra que a mée esta sempre procurando, aonde é que esta? Vocé
viu fulana? E até conta para os vizinhos: ah, vocé viu? Ai, vai andando mais um pouquinho:
“®, menino, vocé ndo viu minha filha ali, ndo0? E, essa menina saiu desde que hora, até que
hora™. Entdo, essa confianca ou essa falta de confianca dela, dos familiares e a comunidade
vendo isso, ndo é? D4 pra resgatar aquela pessoa que um dia foi normal?”

“C: O que, as vezes, tenho descoberto? Eu, por exemplo, vendia AVON, né? Eu vendia
AVON, eu chegava pra vocé, demonstrava a revistinha e tudo direitinho, o produto. Muitas
vezes, pergunta se eu ja tinha usado e eu dizia que tinha usado, ou ndo dizia que ndo tinha
usado, mas que outra pessoa ja usou e se deu bem. Entéo, aquela pessoa comprava na minha
mao, ai, ela ndo estava dizendo que eu era maluca, que eu era isso, que eu era aquilo, que eu
tomava remédio, nada disso. Eu era e sou ali, naquele exato momento, uma pessoa normal.”

O sentimento de perda da imagem social vivenciado pelo usudrio estd ligado a
estigmatizagdo que desenvolve uma nova representagdo de si mesmo, construida nas
interacdes sociais de forma negativa porque atrelada a negatividade da representacdo da
loucura.

Quase todos os usudrios entrevistados se referiram a alguma experiéncia na qual foram ou

sentiram-se estigmatizados como malucos, indteis, preguicosos ou incapazes. As usudrias,



84

acima citadas, acreditam que, embora os vizinhos ndo lhe chamem diretamente de “maluca”,
se referem a elas como malucas quando ndo estdo presentes.

O uso deste tipo de termo estigmatizante se estende a familia como no caso dos filhos de
Céssia que eram chamados, quando criangas, de “filhos da maluca”. E um dos sentimentos
decorrentes do estigma € a vergonha. Os primos de Bernardo, por exemplo, saem para passear
com o filho de uma amiga de sua mae, que ¢ portador do mesmo transtorno mental que ele; no
entanto, nao saem com ele, embora todos tenham bom relacionamento. Esta diferenca deve-
se, provavelmente, ao fato de que o outro rapaz ndo ¢ da familia deles. Assim como ocorre na
familia de Bernardo, outros familiares entrevistados relacionam este tipo de fato a vergonha
dos parentes de ter na familia uma pessoa com problema mental e a ignorancia quanto ao
assunto, gerando preconceito. Observou-se que varias familias entrevistadas comentavam que
os parentes ndo gostavam de falar de problema mental na familia e usavam o termo
“preconceito” para explicar este incomodo. Acrescentavam que os parentes escondiam estes
casos de doenca mental na familia, procurando minimizar os comportamentos inadequados,
quando se referiam a estes, ou simplesmente, evitando falar a respeito.

O estigma ¢ uma forma de rejeicdo, assim como o afastamento social. Observou-se que o
afastamento social para com os usuarios ocorre em todos os casos, seja de parentes proximos
(irmas e irmaos) e/ou de parentes distantes (tias, primos), seja de colegas ou amigos. Ainda
que mais tarde, com a continuidade da melhora da satde e da inclusdo social do usuério do
CAPS, as pessoas venham a se aproximar de novo, como foi o caso dos parentes de Bernardo
e Céssia. Por outro lado, o proprio usuario do servigo se isola socialmente ao identificar as
reacoes de rejeicdo da parte dos outros frente aos seus comportamentos. A familia de
Bernardo comenta o isolamento dele ao notar o afastamento das primas e o incomodo delas
diante dos seus comportamentos sexuais inadequados. O trecho abaixo demonstra este

Processo.

“... As meninas tudo adolescentezinhas também, ele queria pegar as meninas,
agarrar, tocar nas meninas, entendeu?! Quando ia abracar, assim, ndo era como 0s
outros primos ao se encontrar. Ele queria tocar nas meninas, isso ai era grave, nél?
Quer dizer, disso ai houve uma retragéo na parte delas e houve uma retracdo da parte
dele. Ou ele ficava entocado quando eles chegavam aqui. Ou quando a gente ia para
la. E entocado sem querer se comunicar com ninguém, quando estava em crise, ou,
entdo... e, a partir dai elas foram se retraindo e hoje estéo se chegando.”

Mas o isolamento do usuério ndo ¢ apenas uma reacdo a rejei¢do social. As doencas

dos usudrios estudados, a esquizofrenia e transtorno bipolar na fase depressiva, apresentam
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sintomas que também favorecem o isolamento. Desta forma, as condigdes da propria doenga e
sociais se somam para este impacto no usudrio. A fala da mae de Ismael ilustra esse efeito na

convivéncia em casa:

“T: ... porque ele tem o CAPS como a segunda familia, ele disse. Porque eles
ajudaram muito ele.

M: Isso é uma grande importancia, nao é?

T: Nao é? E eles ajudaram muito ele, muito mesmo. E, antes disso, as vezes, ficava
aqui (na residéncia) eu e ele, era como se fdssemos dois desconhecidos. ™

Sabe-se que o CAPS ¢ um centro de satide mental para pessoas com problemas mais
graves. A doenca grave impde limitacdes que, as vezes, se estendem por longo tempo. Essas
limitagdes dificultam, ou mesmo impossibilitam que o portador do problema controle seu dia
a dia, por vezes, em relagdo as coisas minimas do cotidiano como cuidar da higiene pessoal,
pegar Onibus, controlar o gasto de dinheiro, etc, de maneira que ndo consegue administrar a
propria vida. Este € um outro impacto da doenga que desperta sentimentos geradores de
sofrimento, tais como o sentimento de impoténcia, de medo de nao voltar a controlar sua vida,
ou sentimento de frustracdo por causa das recaidas, da lentidao da melhora, das tentativas de
controle que ndo dio certo... E um processo bastante dificil de enfrentar.

Uma portadora de transtorno bipolar entrevistada faz questao de tomar as inje¢des quando
percebe que esta ficando com o humor exaltado, pois tomar esta medicacao significa, para ela,
reagir a doencga para poder “ndo ter que ser internada” e “poder fazer as coisas... até estar...”
dando entrevista. Ela propria chega na enfermaria, conversa sobre a mudanca de
comportamento que percebe em si mesma e solicita a inje¢do. Foi possivel observar esta
atitude espontanea da mesma durante a presenca em trabalho de campo. Durante a entrevista,
ela comenta a importancia que isso tem para ela. Isto representa um esfor¢o de enfrentamento
da doenga, ou seja, “reagir a doenga” como ela propria se refere, “para poder fazer as coisa”,
para desempenhar suas capacidades e ndo reforgar o estigma social de que uma pessoa com
problema mental é uma pessoa “incapaz”, “preguicosa”, “debiloide”, “maluca™...

Dentro desse esforco de reacdo a doenga, ela inclui sair para conversar com as pessoas,
prefere “ndo ficar em casa”. Interagir com as pessoas contribui para que consiga combater os
sintomas da doenca e seus efeitos. Mas, esta alternativa de enfrentamento, muitas vezes, fica
limitada pela falta de dinheiro para o transporte. Assim como ela, os outros dois casos

estudados de familias de baixa renda também passam pela mesma dificuldade de transporte.

3 Todos estes termos foram encontrados nas entrevistas realizadas.
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Desta forma, além das limitagdes da propria doenga para a administragao da propria vida,
os usudrios enfrentam as limitagdes das suas condi¢des sociais € econdmicas que ajudam a
manter e causar o sofrimento.

A falta de informacao ou orientagdo a familia sobre os limites e possibilidades do usuario
gera muitas cobrangas. Alguns familiares reconhecem que o familiar doente se incomoda com
essas cobrancas. A cobranga ¢ mais um impacto da doenca sobre os usuarios do CAPS. Sao
cobrangas quanto a realiza¢do de tarefas domésticas e sociais, tais como estudar e trabalhar,
seja porque antes ja eram realizadas pelo familiar, ou, se ndo eram realizadas, em casos onde a
doenca comegou cedo, havia, no entanto, uma expectativa de que essa tarefa social viesse a
ser desempenhada mais adiante na vida do usuario. Essas cobrangas quanto ao desempenho
familiar ou social estdo diretamente relacionadas com as expectativas de melhora ou cura no
tratamento. Em funcdo destas expectativas, ha cobrancas maiores ou menores de seus
familiares doentes. As vezes, cobram comportamentos que ndo sio possiveis para eles,
naquele momento, o que gera uma tensao na relacdo familiar. Por outro lado, esta cobranga
pode estimula-los a interagir tanto com a familia como socialmente, contribuindo para sua
melhora.

Um outro impacto da doenga sdo os maus tratos na fase adulta da vida dos usudrios na
forma de ameacas, ironias, humilhagdes, agressao fisica e aprisionamento no quarto. No que
diz respeito as ameacas tem-se aquela de tirar da escola, caso o rendimento ndo seja
satisfatorio; ou entdo castigo de ficar no quarto por falar muito; e, por fim, a ameaga de
internar, caso nao tome o remédio. No que diz respeito a agressao fisica, ja citamos o caso de
Amon que, além de ser castigado, também j4 foi agredido em uma de suas violentas crises.
Outra situagdo de maus tratos ¢ a de uma usudria que foi amarrada do lado de fora da casa,
quando tentava sair de casa em crise, e varios vizinhos e transeuntes paravam para vé-la. Apos
a crise, lembrou-se do ocorrido ¢ sentiu-se extremamente humilhada. Enfim, as situagdes sdo
diversas, mas o impacto ¢ sempre o de muito sofrimento.

Identifica-se, também, uma desvalorizagdo, e até infantilizacdo, do usudrio pela familia.
Esta atitude ndo ¢ referida diretamente no discurso, mas, em alguns momentos, aparecem,
como, por exemplo, na forma pela qual o familiar se refere ao portador de transtorno, ou a

doenga, ou aos eventos familiares. Os trechos abaixo podem ilustrar esse fendmeno.

“Ela fazia exame de fezes, tudo dela ela faz, as coisas dela tudo direitinho, viu? Tem
cabeca pra fazer as coisas. Agora, o problema € que se isso (a doenca) pega ela,
pronto! Acabou tudo! Nao tem mais nada que preste.”
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“T: Entao eu penso que ele regrediu um lado da, sabe, o psiquico dele regrediu um
pouco, porgue € meio infantil, por outro lado, ele ja é bem adulto, ndo é? Conversa
como uma pessoa adulta, ndo é? Mas & tem sido muito bom mesmo, tem ajudado
muito, ele aprendeu muito ali.”

“S: Entdo, ndo chega a ser um tratamento. O que eles fazem dentro do manicomio?
N&o é tratamento. Dopa 0 menino e ele fica 14 no meio de varios outros dopados
também. O gue ndo acontece no CAPS.”

“M: Por que ndo sai? Ninguém tem tempo...?

A: Olha, tem a questdo de tempo, tem a questdo de ... no aniversario dele, agora, que
ele estava no CAPS, ele disse: ah, eu quero ganhar um forte apache, cavalinho. (...)
Mée: () Que eu comprava pra ele.

M: Ai, comemorou o aniversario no CAPS?

A: Ndo. Ai, no aniversario dele, ele disse assim: Amalia, eu quero ir no Aeroclube. Eu
achei uma maravilha, né?! Porque sair de crianca para adolescente, eu achei 6timo!
He, he, he.”

IV.3. Importincia do tratamento para a familia e para o usuario

As familias envolvidas no tratamento sdao unanimes em afirmar que o CAPS
proporcionou uma melhora significativa nos aspectos relacionais e clinicos do usuario,
principalmente, no que diz respeito a qualidade da relacdo familiar e & manifestagdo dos
sintomas comportamentais, como agressividade e euforia.

Inicialmente, pode-se associar que esta percep¢do de uma “melhora” significativa no
usudrio a partir do tratamento no CAPS diz respeito ao fato do usudrio estar a maior parte do
tempo no servico de satide mental e, por isso, havia uma diminui¢do no tempo de convivéncia
entre os membros da familia. O fato de o familiar cuidar da pessoa doente por menos tempo
contribui para um menor desgaste fisico, emocional e econdmico das familias estudadas. E
referido na literatura que a menor exposicao da familia ao paciente grave diminui o trabalho e
a sobrecarga familiar no cuidado, principalmente, quanto ao desgaste emocional da
convivéncia com pacientes graves. (O’Stman, Wallsten & Kjellen, 2005; Mcdonell et al.,
2003). No entanto, nos casos estudados, a melhora referida pelos familiares ndo corresponde
apenas a isto.

Diante do exposto pelas familias sobre o tratamento hospitalar e o do CAPS, observa-se
que, embora o familiar doente fique o dia todo no hospital também, o que atende a uma parte
das necessidades das familias — a de prover o cuidado e de diminuir o seu desgaste no mesmo,
este tratamento nao apresenta a melhora que os mesmos e os usudrios do CAPS referem

quanto a este ultimo: o de fazer com que a pessoa tenha um comportamento “mais educado”,
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“mais facil de lidar”, “uma pessoa melhor”, sem ficar dopada, como acontece freqlientemente
no tratamento hospitalar. Abaixo, os trechos das entrevistas de duas familias sobre o

tratamento no CAPS ilustram este fato:

“E: Ah! Foi muito importante esse tratamento, eu fiquei mais, assim, dela estar sendo
acompanhada com a medicacéo, estar sendo acompanhada. A medicacdo tomada certa, ela se
adaptou a medicacdo. Ela mesma toma a medicacdo dela, ndo precisa a gente estar dando
porque antes a gente dava. A gente tinha que separar tudo. A gente mesmo dava a medicagao,
e, hoje, ela mesma aprendeu a tomar a medicac&o dela. E sdo todos eles, né? (...) E. Aprendeu
no CAPS. Nesse sentido deles.... € como se fosse um Método Montessoriano. Eles ficam a
vontade, no dia que eles ficam 14 a vontade, tem a area de fumantes, tem o refeitério (...)
Educaram eles, educou. Educou eles a ndo jogar lixo no chao, a ndo jogar cotonete no chéo,
a ndo deixar as coisas a toa.”

“S: Carla. Excelente, um doce de pessoa. Tem as enfermeiras que ddo a medicacgéo todo dia,
gue observam ele, fazem perguntas. Tem a mocga que trabalha com as oficinas ocupacionais,
certo?! Que é muito boa pra lidar com ele. Essas oficinas tém educado muito ele. E... e todo
esse convivio com esses profissionais tem tornado ele um cara melhor. Mais dentro da
realidade, mais curado, com efeito bacana, eu acho. E com o tempo, isso vai diminuindo a
guantidade de remédio. Ndo € a medicacdo que esta curando ele, porgue ele sempre usou
remédio”.

A reintegragdo social ¢ considerada uma caracteristica importante do tratamento do
Centro de Atengao Psicossocial referida pela maioria dos pacientes e familiares. Para se
referir a essa questdo da reintegracdo social, familiares e usudrios em tratamento usaram
expressoes e termos como “‘socializagdo” e “voltar para o centro da sociedade”, ou relataram
aspectos que correspondem ao processo de ressocializagdo, como o retorno aos estudos, ao
trabalho, conversas com as pessoas e aprender coisas novas. No caso de Bernardo, por
exemplo, ele conseguiu retornar para a escola, embora sob a vigilancia de sua mae, através de
uma amiga desta que trabalha na mesma escola onde ele estuda. No trecho abaixo, ele coloca
a reintegracao social como o motivo pelo qual considera o tratamento psicossocial do CAPS
melhor do que um tratamento centrado na medicalizacdo, como o que fazia em uma clinica
particular, anteriormente. A mae de Ismael, Telma, atribui ao tratamento, por meio das

oficinas terapéuticas, o fato dele voltar a se relacionar socialmente, inclusive com os proprios

familiares em casa. Os trechos abaixo ilustram estes efeitos do tratamento:

“B: Eu acho melhor do que simplesmente tomar uma medicacéo e ficar ali, né? Aqui eles
estdo tratando a gente pra reintegracdo do paciente a sociedade. E, antes, ndo tinha nada
disso. (...) E, positivo. Eu acho positivo.

M: Positivo como? O qué isso tem de importante pra sua vida, pro seu tratamento, pra sua
vida familiar?

B: O qué é que tem?0 que tem é muita esperanca, né? Manter a esperancga da gente um dia
poder suar... Poder voltar a trabalhar, estudar e voltar a ser uma pessoa normal, né? (...)
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M: O que € uma vida normal pra vocé?
B: O que é uma vida normal? E poder trabalhar, € poder estudar, é poder parar de tomar
esses remédios, poder fazer tudo, né? Fazer o que a gente ndo faz atualmente, né?”

“T: Foi boa (as oficinas do CAPS) porgue ele era assim, acho que ja foi por causa da doenca,
ndo é? Retraido, timido, entdo foi muito bom. Ele péde se abrir mais, conversa mais, sai com
a gente, senta pra comer com a gente, conversa mesmo, brinca, a gente joga, com a gente
tudo junto. Vem pessoas aqui e ele conversa, ndo fica escondido. Entéo, tem ajudado muito
sabe?”

Observa-se que a ressocializacdo, tanto para a familia como para o usuédrio do CAPS,
envolve o aspecto do cuidado consigo mesmo, como aparece na fala de uma usudria, Cassia.
Esta se refere ao que chama de “ressocializar... por dentro”, ou seja, sente-se responsavel por
si mesma, pelo proprio cuidado no tratamento medicamentoso. Como ¢ portadora de
transtorno bipolar, quando seu comportamento comega a expressar um humor euforico, ela ja
consegue perceber. Por isso, ela propria procura a médica ou a enfermagem para tomar uma

injecdo antes da crise ou como ela mesma fala “antes que o problema evolua”.

“C:Importancia que eu aprendi a me ressocializar, me ressocializar totalmente, total, assim,
por dentro de mim, né? Tem as palestras, tem... (...) E, me ressocializar dentro de mim, assim,
gue eu tenho obrigacdo de tomar minha medicacao para eu poder ficar bem, para eu poder
ficar equilibrada, porque o meu transtorno é bipolar: ou eu estou triste, ou eu estou alegre,
né? E muitas pessoas la falam também, ndo compreende essa parte, entdo, eu que tenho por
obrigacd@o de, por mim mesma, provar isso pra outras pessoas... Entdo, eu s6 posso provar
isso através de qué? Através de medicamento, através de consultar a médica imediatamente
antes que o problema evolua, né?”

Para que se possa ter cuidado consigo mesmo ¢ necessario desenvolver certo grau de
autonomia na administracdo da propria vida. Desta forma, a ressocializagcdo, considerada
importante, desenvolve-se paralelamente a autonomizacao do usuario. Por exemplo, Marilia
conseguiu desenvolver um pouco mais a autonomia no cuidado de si mesma na tarefa de
administrar o uso da propria medicacdo. Esta tarefa, que ¢ referida pelas familias como de sua
principal atribuicdo de cuidado, passou a ser realizada por ela mesma, conforme reconhece a
irma, embora essa administracdo se restrinja aos finais de semana, porque seu regime de
tratamento € intensivo. A propria Marilia coloca que passou a ser “dona do nariz” a partir do
tratamento no Centro de Atengao Psicossocial. Trata-se de ter mais iniciativa, mais autonomia
nas decisdes e, para ela, “liberdade”.

Na medida em que o proprio usuéario ¢ capaz de administrar varios aspectos do seu
tratamento como tomar a medicagdo regularmente, reconhecer quando os sintomas se

intensificam e avisar ao profissional de sua confiancga para ajudé-lo, dentre outros aspectos,
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passa a ter mais autonomia no cuidado de si mesmo. A autonomia do usuario ¢ promovida
pelos profissionais ¢ uma das formas de fazer isto ¢ envolvé-lo na responsabilidade do seu
tratamento, sentindo-se também responsavel pelo cuidado.

J& para a familia, a permanéncia do usudrio no servigo pode significar uma divisdo de
responsabilidade e também um descanso no cuidado, um apoio necessario a este tipo de
compromisso tao desgastante que ¢ lidar com transtornos mentais graves. Para aqueles
familiares sobrecarregados e que adoeceram — tendo no cuidado ao familiar doente um fator
contribuinte para este adoecimento — este descanso faz-se necessario ¢ relevante. Uma vez
que a pessoa doente passa muito tempo no CAPS, entdo, a familia pode trabalhar, descansar,
diminuir o custo, enfim fazer outras coisas, até¢ cuidar de sua propria saude. No trecho abaixo,
Sinara, a irma de Amon, fala da necessidade da familia “respirar” no periodo referente ao

tratamento anterior no consultorio particular e no inicio do tratamento no CAPS:

“S: E... Ndo, que l& no outro... ah, no outro, ele ndo ia trés vezes na semana. No outro, s era
uma ou duas horas; 14 no CAPS ele fica o dia inteiro. Também isso ja facilita, né, o cuidado
de ca. Porque se vocé ficar 100% do seu tempo com uma pessoa do jeito que lhe falei,
agredindo o tempo todo, com uma atitude anormal, porque ele fica andando pro lado e pro
outro, ndo sei 0 qué e tal. Entdo, isso dai, isso dai facilita, porque quando ele volta, vocé
respirou. Vocé ja esta mais tranquilo. Entéo, ele vem, fica mais facil vocé cuidar dele, que ele
ja esta mais tranquilo. Porque vocé esta mais tranqila também, porque teve esse tempo. E, la
no outro ndo (consultdrio), porque era so duas horas. Ele ia, voltava, e todos estavam na
mesma, todo mundo uma pilha do mesmo jeito. Ndo dava uma folga pra ninguém. E 14, nao.
E, além do mais, ndo funcionava, que ele voltava pior. Ele ia e voltava pior ainda. E nesse
ndo. Ele vai e eu acho que volta melhor, mais tranqgiilo, mais, mais facil de conviver. E uma
barra, né? E uma barral”

Na medida em que, o familiar doente estd seguro num local onde ¢ bem tratado, a familia
ndo se sente sobrecarregada na tarefa de cuidar. Vale ressaltar que esta divisao torna-se um
problema no tratamento quando deixa de ser vista como um compartilhamento de
responsabilidade para ser transferéncia de responsabilidade.

Como exemplo desta transferéncia de responsabilidade, identificou-se a familia de
Renata. Para esta, o tratamento ¢ uma atribui¢do dos profissionais, mais especificamente, uma
atribuicdo médica. Talvez, por isso, muitas vezes, ndo comparecia nem mesmo aos
atendimentos marcados. Além da concepcdo do que consiste o tratamento, outro fator
importante para esta transferéncia de responsabilidades ¢ a dindmica familiar. No caso, esta
familia caracteriza-se por uma dindmica individualista na qual cada um sempre foi

responsavel por si mesmo desde crianga.
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O fato do tratamento no CAPS ser gratuito também ¢ considerado um aspecto importante
no cuidado pelas familias. Maria, mae de Bernardo, coloca que, além de diminuir sua
responsabilidade, porque tém pessoas capacitadas que estdo cuidando dele, diminuiu sua
despesa. Como foi referido acima, ela gastou muito dinheiro no tratamento do filho em busca
da cura. Esta familia tinha boas condi¢des financeiras, portanto teve como gastar, mas a
maioria das familias no CAPS ¢ de baixa renda. E, como dito antes, muitas familias
apresentam dificuldades até para pagar o transporte, de maneira que o fato ser de acesso
gratuito ja facilita a continuidade do tratamento.

Outra importancia do tratamento no CAPS ¢ a sua eficacia. Esta diz respeito a suspensio
das crises até o momento da pesquisa, como foi o caso de Cassia, ou sua diminui¢ao, como foi
o caso de Amon e Renata, ou na remissao de sintomas, como o isolamento social. O
tratamento do CAPS viabiliza o retorno do paciente as suas atividades sociais anteriores, ou
seja, numa melhora frente ao problema mental. Cassia fala muito da importancia da sua
familia estar tranqiiila para ir trabalhar, estudar, cuidar de outras coisas da vida. Agora, eles
podem realizar tais atividades sociais porque sabem que, mesmo ela estando em casa so, por
exemplo, ndo ird se machucar com uma faca na tentativa de suicidio ou agredir alguém numa
briga na rua.

No trecho do discurso de Sinara, logo acima destacado, também se pode identificar uma
referéncia a eficacia do tratamento quando ela descreve que o irmdo retorna do servigo para
casa mais tranqiiilo, facil de conviver e, por outro lado, a familia trata-o melhor. Desta forma,
o tratamento esta influenciando positivamente na relagdo familiar.

A importancia deste tratamento passa também pela valorizacdo do usudrio através do
interesse que os profissionais demonstram ter em resolver ou minimizar suas dificuldades e
necessidades. A valorizagdo se expressa também na propria inclusdo do usuério na busca da
resolugdo e envolvimento da familia, quando necessario. Alguns entrevistados, ao
compararem o tratamento do CAPS com o do hospital, colocam esta valorizagdo como
elemento diferencial entre o tratamento hospitalar e do CAPS. Ismael fala que, no hospital,
acredita-se ““que as pessoas, que precisam de tratamento, sdo pessoas inferiorizadas”. Ja no
CAPS, ele teve incentivo dos profissionais que estavam interessados nele e por isso comegou
a progredir. O usuario percebe essa valorizagdo de si mesmo neste contexto social do servigo
de satde mental, no sentido de um reconhecimento dele enquanto uma pessoa como outra
qualquer, ndo se reduzindo o sujeito a doenga que possui. Este reconhecimento faz com que o
usuario busque interagir socialmente, faz com que deseje “voltar ao centro da sociedade”

como foi colocado por Renata no trecho abaixo:
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“R: N&o, em que sentido? A nivel de diferenciar o manicomio e as pessoas que trabalham, os
funcionarios daqui, com quem esta se tratando aqui? N&o tem nada a ver ndo.Aqui é
totalmente diferente, ndo tem nada a ver com essa indiferenca, com essa, essa concepcao,
essa coisa, la é totalmente diferente. Aqui é tudo ao contrario. Aqui as pessoas procuram
ouvir os casos do usuario e ver o paciente, estar ao dispor do paciente, 14 ndo, 14 o pessoal

N

vai correndo, vai deixando de lado, um zero a esquerda ali. Aqui mesmo também esta
diferente, aqui em vez de distanciar, se aproxima.(...) O CAPS, ele tenta mostrar que vocé é

uma pessoa, que é pessoa, que a pessoa € gente, que a pessoa tem que encucar isso, que ela é
gente, que ela € pessoa, que ela precisa estar no centro. No caso do manicémio, no tratamento
do manicémio, a prépria pessoa acaba até se afastando, buscando as margens, o préprio
tratamento vai fazendo com que a pessoa va se distanciando também.”

Esta valorizacdo do usuario e o interesse por seus problemas e necessidades pelos
profissionais constituem um poderoso instrumento para adesdo do paciente ao tratamento
porque véem neste tratamento uma forma efetiva de terem um suporte psicossocial, de verem
seus problemas resolvidos, como colocam familiares e usuarios: desperta uma esperanca de
ter uma vida “normal”, de trabalhar, de estudar, de fazer o que desejar, de ter liberdade de
escolher...

Mas o que ¢ mesmo este suporte psicossocial? O suporte psicossocial diz respeito as
intervengoes baseadas nos problemas e necessidades do usuério de uma forma abrangente, ou
seja, incluindo varios aspectos da vida do sujeito: psicologico, bioldgico, social, economico,
familiar, etc. Por exemplo, estender a aten¢do aos outros membros da familia por se
identificar que aqueles necessitam de assisténcia a saude, as vezes, pela sobrecarga produzida
pelo cuidado com o portador de tratamento mental. Quando este familiar adoece e precisa de
encaminhamento para atendimento médico, se for atendimento psiquidtrico, este pode ser
realizado no proprio CAPS, ou encaminhado para o ambulatério situado ao lado. Outra forma
de realizar o suporte psicossocial ¢ fazer o acompanhamento do usudrio para que ele se adapte
ao trabalho quando consegue se empregar de novo.

Costa-Rosa (2000) nos chama a atencdo para a concepc¢do do objeto de trabalho no
Modelo Psicossocial que deixa de ser a referéncia doenca-cura para ser o sofrimento-
existéncia do sujeito em tratamento. Como o foco da ateng¢do ndo ¢ a doenga simplesmente,
mas o sofrimento do sujeito contextualizado no seu tempo e espago existencial, entdo os
recursos utilizados para as intervengdes tém que ir além do medicamentoso. E nesta logica
que a valorizag@o do sujeito nos seus interesses e dificuldades toma sentido e forma na pratica
cotidiana das interven¢des do tratamento. Para o usuario isto é sentido como um tratamento
onde se tem mais aten¢do dado que as intervengdes sao através de uma equipe onde ha troca

de informacdes e atuagdes conjuntas. A usudria Cassia, ao falar da importancia do tratamento
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no CAPS para ela e sua familia, aborda essa maior atengao dos profissionais, inclusive em
conversar com o usudrio para saber o que ele tem a dizer, e a troca de informagdes entre os

mesmos:

“C: Reeducou de eu aprender a fazer uma coisa, um fuxico, aprender fazer uma bolsa,
aprender fazer um croché, porgue eu ndo sabia fazer croché. J& no hospital, ndo tem isso de
ter pessoas ali s6 preparadas pra ensinar, professoras ali da dianteira para ensinar. Entéo,
por isso que o CAPS é isso Centro de Atengdo Psicossocial, porque tem mais atencdo, tem
mais atencdo do que um hospital. Um hospital tem o qué ? O horario da visita, o horario do
almoco, horério do médico chegar, o médico vem, s6 vem no outro dia, ai, ndo. Ai, um médico
ja passa o plantéo pra outro, ja diz o que aconteceu. Ja o hospital, o hospital tem que esperar
0 outro dia 0o médico, sendo, tem que chamar o médico de emergéncia para o médico vir de
emergéncia, tem essa finalidade também, que tem o médico de emergéncia. Mas, s6 é chegar
ali, prescreveu e ir embora... J& ai (CAPS), ndo. Ai, a gente tem todos os dias, a gente vem
pra c4, traz nosso medicamento, toma em casa. Se ndo esta bem, pode voltar |4, ver Dra.
Carla, ou outro que esteja no plantdo também. Outro que esteja no dia la ja examina, ja faz
algumas perguntas, ja acha o que é necessario se que for internar. (...) O CAPS pra mim foi
isso, de deixar minha familia mais tranquila, meu filho ndo ter que viajar preocupado, ja ficar
tranquilo 14 na viagem. Minha filha ter que trabalhar, j& estar mais tranquila também la no
trabalho, meu marido também, ele ja sai, j& me deixa aqui, ja sabe que eu estou aqui fazendo
alguma coisa, ou ja vou para academia ou coisa assim, ou j& vou fazer uma compra, ou ja
faco uma comida, entendeu?”

Comparando o tratamento no hospital com o do CAPS, neste ultimo o usuario vai, ao
longo do processo terapéutico, se sentindo capaz de realizar as coisas pelas quais se interessa.
J& no hospital, a centralizagdo do tratamento na medicacdo faz com que seja comum o
paciente ficar dopado. Este resultado ¢ chamado por um dos entrevistados como “efeito
maquina”. Ele se sentia um “zumbi”; uma outra usudria coloca que o tratamento manicomial
faz o usuario se sentir um “extraterrestre”. O “efeito maquina” referido pelo primeiro usuario
citado, vai além de se ficar dopado para chegar a uma interdi¢do do didlogo do usudrio com os
profissionais, com a sociedade, com a familia. A interdi¢do diminui a capacidade do usudrio
de produz novos efeitos, inovar, diferenciar.

Para a maioria dos familiares, quando perguntados sobre as diferencas entre um
tratamento e outro, as oficinas terapéuticas sdo mais referidas como sendo um diferencial,
porque elas ocupam o usudrio que, muitas vezes, tende a ficar isolado e parado. Quando
perguntados sobre a importancia dessas oficinas para o usuario, os familiares acrescentam que
estas atividades geram sentimentos de autoestima e sdo mais que atividades para distrair e
ocupar o familiar doente. Muitas vezes, as oficinas ddo mais sentido ao dia a dia do usuadrio,
fazendo com que estes se sintam capazes de produzir objetos concretos e elementos

simbolicos valorizados por eles proprios e socialmente, através dos visitantes, profissionais e
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familiares, que comparecem aos eventos promovidos no CAPS como, por exemplo, as
exposicoes de pinturas e desenhos dos participantes de uma das oficinas.

Uma das propostas do CAPS ¢ viabilizar a produ¢do de um sentido novo de vida nos
usuarios, isso faz com que eles se sintam numa “segunda familia”, como referem alguns. Ao
mesmo tempo, faz com que ndo queiram sair do servico de satide mental. Isso representa um
valor importante dentro da vida destas pessoas e facilita a adesdo ao tratamento.

Por outro lado, este mesmo aspecto torna-se um problema para o processo de alta do
usuario e de inclusdo social, porque o usuario ndo consegue perceber este mesmo sentido de
inclusdo social na sociedade como um todo. O relato da mae de Ismael ilustra esta

importancia do tratamento para seu filho:

“T: Ele (médico) perguntou a Ismael se ele queria parar de ir 14, sé ficar no ambulatério, pra
ficar s6 buscando remédio. Ai, Ismael mesmo contou ao médico que pra ele ndo era
interessante, porque era sé ir pegar remedio. Porque, por mais tarefa que seja feita em casa,
no caso dele, ndo é como estar la com outras pessoas, que tém o mesmo problema dele,
fazendo diversos tipos de atividades que ele ndo ia fazer em casa, ndo é? Seriam outras. E,
ajudou porque é como se fosse... ele procurasse conhecer mais coisas, entendeu? Sair mais
assim, ter mais responsabilidade que ele ndo tinha, ndo é? (...) E, entre familia também. E
isso. Ai quando o médico disse a ele que ele podia deixar de ir ele disse: ““ndo, eu ndo quero
deixar de ir, de vim aqui, doutor, porque isso aqui € a minha vida, ja faz parte da minha
vida”, ele disse, porque ele tem o CAPS como a segunda familia, ele disse porque eles
ajudaram muito ele.”

Em hospitais também se encontram atividades como costura, leitura, artesanato, como
referem alguns usudrios que passaram por internamentos. Entretanto, nos hospitais referidos,
estas atividades ndo constituiam oficinas terapéuticas, sdo atividades para ocupagdao do
paciente durante um horario limitado do dia. Uma usudria revela que estas atividades eram
disponibilizadas aos pacientes por ocasido da limpeza para liberar a 4rea para o servigo de
limpeza. Além disso, todos permaneciam no mesmo espago, ou seja, ndo havia um espago
para cada tipo de atividade, como se nao fossem diferenciadas, destituidas de sentido
particular ou objetivo para cada uma. Neste caso, elas eram direcionadas segundo interesse da
instituicao, e ndo do usuario. Nao visava um efeito terapéutico, mas apenas de ocupagao.

O hospital possui um significado de “prisdo” como refere uma usudria entrevistada e de
onde se quer sair o mais rapido possivel. As vezes, a adesdo ao tratamento hospitalar ¢
estabelecida com vistas a se sair logo do mesmo. No entanto, o isolamento no qual se vé
mergulhado o paciente no hospital faz com que o usuario internado se isole mais ainda. Além
disso, o tratamento hospitalar afasta a familia por causa da dificuldade de acesso, ndo s6 ao

familiar internado, como também aos profissionais. Goffman (2005) trata desta semelhanca
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entre 0os manicomios e as prisdes, ambos entendidos como depositos, demonstrando que
possuem a mesma logica de funcionamento.

Os usuarios identificam diferencas quanto ao acesso aos profissionais entre os trés tipos
de atendimento em satde mental que conheceram: hospitalar, ambulatorial e servigo aberto
tipo CAPS. Neste ultimo, tem-se acesso para conversas com o0s profissionais sobre as diversas
dificuldades, principalmente sobre a medicacdo. NOo ambulatdrio, se tem menos acesso aos
profissionais médicos e, no hospital, menos ainda. Fica claro que um fécil acesso aos
profissionais ¢ outra caracteristica do servigo importante para a familia. Isto esta associado a
outra caracteristica, também considerada importante pelas familias e usuarios: o
esclarecimento sobre a doenca. Este acesso ¢ necessario para a familia para que esta possa ter
oportunidade de esclarecer-se e ser acolhida em sua dor, dificuldades e vitdrias.

A familia precisa entender o que se passa com o familiar doente e o proprio usuério
também precisa deste entendimento para descobrir o que ele proprio pode fazer por si mesmo.
Esta ¢ uma forma de cada um identificar quais as responsabilidades a serem assumidas para a
promogao da autonomia, abordada acima como parte do processo de inclusdo social.

Os encontros entre a familia e os profissionais sdo espacos de didlogo que constituem
mais uma forma de cuidado a familia. Um servigo aberto como o CAPS assume um papel
importante para a familia, porque, além de cuidar do portador de transtorno mental, cuida
também da mesma. As familias precisam de atencdo a sua saude, seja suporte social seja
emocional, como ser escutada em suas dificuldades para que se reflita conjuntamente o que
pode ser feito frente as suas dificuldades e necessidades. Esses encontros podem aumentar a
compreensdo da familia e do usudrio sobre a doenga e, assim, melhorar a relagdo familiar,
principalmente, em questdes como a aceitagdo da doenca. Esta foi a principal influéncia do
tratamento do CAPS para a mae de Bernardo: a aceitagdo da doenca. No hospital, o
preconceito alimenta a dificuldade de comunicacdo e o usudrio se fecha mais ainda, como
coloca Renata, uma usuaria.

O CAPS esta aberto a familia para ajudar nas dificuldades que surgem na convivéncia.
Tereza, mae de Ismael, coloca que o CAPS ajudou tanto o filho como a sua familia, porque

ensinou a mesma a como lidar com ele:

“T:(...) Olhe... Quando a pessoa ndo sabe 0s sintomas que a pessoa sente, assim, quais sao 0s
sintomas, entdo, a gente fica achando que a pessoa... é fingimento, é preguica, é que a pessoa
ndo quer fazer tal coisa, porque ela esta se escorando nos outros. (...) Entdo, é, eles
mostraram pra gente. Porque a maioria das vezes era eu que ia pra la, ndo é? Uma vez foi
minha filha, uma vez foi também o pai. Ai eles mostraram pra gente o que a pessoa sente, se a
pessoa esta sentindo tal coisa, se néo faz tal coisa é por causa do problema, ndo é porque a
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pessoa ndo quer fazer ou ndo quer sair, ou ndo quer... (...) Entdo, a gente tem que saber lidar,
ndo é¢? Com esse tipo de coisa, porque nao € facil, ndo. Entdo o CAPS tem ajudado, n&o é? As
vezes quando Dr. Onofre chama ou o pessoal da [reunido], ndo é? Que a assistente social,
poxa eles me aconselham bastante é, mostra como € que a gente deve lidar e tudo, entdo nesse
sentido eles ajudam muito. Tanto ele como o paciente como. (...)”

Ainda que o CAPS também oferega suporte a familia, estas acham necessario que o
portador de transtorno mental grave seja afastado da familia para um tratamento especializado
em situagdes de crise, como quando o usudrio quebra as coisas dentro de casa. Nestas
situacdes, o sujeito doente se recusa a tomar a medicacdo em casa, tornando o tratamento em
domicilio extremamente dificil. Além da recusa, algumas caracteristicas especificas da familia
podem tornar a situagdo mais dificil como, por exemplo, quando a pessoa cuidadora é
idosa(o) sendo mais dificil enfrentar uma crise com comportamentos agressivos. Outro
agravante em situagdes de crise grave € o risco de vida ou ameaga a integridade fisica para a
familia ou para o usuario.

Esta necessidade de um afastamento para o tratamento especializado é colocada ndo s6
por familiares, mas, também, por uma das usuarias entrevistadas que passou por varios
internamentos. Embora ressalve que o hospital ou “o manicdmio” ndo seja um “bom” local
para a pessoa em crise ser tratada, pondera que é necessario um local especializado para
atender os casos nos quais a familia ndo tem condi¢des de tratar em casa, como aconteceu
com ela.

As vezes, é necessario que o CAPS intervenha na familia para defender o usuario de
maus tratos, como foi o caso de Marilia cujo irmdo com quem residia, antes de morar com a
irma Ester, a mantinha trancada no quarto. Desta forma, o servigo interfere nas relagdes
familiares ndo so para esclarecer os membros das familias, mas para proteger da agressao que

pode ocorrer da parte de uma ou da outra.

IV.4. Participaciao da familia no tratamento do CAPS

Os profissionais do CAPS sdo unanimes em afirmar que as familias, de maneira geral,
ndo participam do tratamento. Pela nossa observagdo, hd uma participagdo restrita, ou seja, as
familias apenas participam do tratamento quando solicitadas e eventualmente. Comumente,
elas sdo solicitadas a participar comparecendo no servigo ou entrando em contato por telefone
ou, em casos especiais, sdo solicitadas a receber a visita domiciliar por iniciativa dos

profissionais.
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Os motivos imediatos das solicitagdes sdo bastante variados, conforme as
especificidades de cada caso e situagdo. As vezes, as familias sdo chamadas para comparecer
por ocasido dos eventos festivos, sociais ou artisticos promovidos pelo servigo tal como a
exposi¢ao dos trabalhos produzidos pelos usuarios nas oficinas terapéuticas. Outras vezes, sao
solicitadas a comparecer para discussdo de algum problema relacionado a seu familiar no
tratamento.

No caso da visitas domiciliares, os profissionais podem programa-las quando a familia
ndo pode ou ndo demonstra interesse em comparecer ao servigo. Entdo, através da visita,
busca-se uma aproximagdo para conhecer melhor a familia e desenvolver um vinculo de
confianca. Entretanto, a falta do transporte do servigo para a realizagdo das mesmas e o
nimero reduzido de profissionais envolvidos nesta atividade dificulta a utilizacdo deste
instrumento de trabalho.

Ha aquelas familias que t€m resisténcia em participar regularmente, seja para as
comemoracoes, seja para enfrentar problemas, e s6 comparecem nos primeiros dias para levar
o familiar doente e garantir a vaga no tratamento. Muitas vezes, a familia ndo comparece por
falta de dinheiro de transporte, haja vista que a maioria das familias ¢ de baixa renda. Ha
também familias cujos membros trabalham o dia todo e isto dificulta uma participagdo mais
regular no tratamento.

O motivo principal para solicitar a participacdo da familia no tratamento,
principalmente através da sua presenga no servigo, ¢ a propria concepcdo do objeto de
trabalho na abordagem psicossocial do CAPS. Na proposta de trabalho deste tipo de servigo
aberto, entende-se que o transtorno mental ndo ¢ um fendmeno exclusivamente individual,
mas social (Costa-Rosa, 2000). Sendo assim, e tomando a familia como parte da dimensao
social do fendmeno, busca-se envolvé-la no processo terapéutico.

Neste estudo, entende-se por participacdo da familia a realizacdo de diversas agdes e
suas variagdes positivas em menor ou maior grau de realizagdo: comparecimento e freqiiéncia
no servigo, bem como telefonemas para o mesmo; demonstragdo de interesse em ajudar; apoio
ao familiar doente e sua valorizagdo. Além disso, estas acdes devem visar objetivos que
contribuam para a concretizagdo dos objetivos de inclusdo social e autonomia do tratamento.
Assim, telefonar para informar alteragdes de comportamento ou humor, inclusive em periodos

que ndo sejam de crise, ou trocar informagdes; comparecer ao servigo para participar de
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grupos ou de eventos que valorizam o que os usudrios realizam; demonstrar interesse sem, no
entanto, apresentar muita “emocio expressa’™; sdo formas de participacio do tratamento.

Quando se fala, neste trabalho, que a participacdo das familias estudadas € restrita, ndo
significa apenas que so participam quando solicitadas, mas, também, que podem realizar essas
acOes de forma eventual e desarticulada do modelo psicossocial. A implicagdo do proprio
CAPS nesta desarticulagao e eventualidade sera discutida mais adiante.

Dentre os familiares entrevistados neste estudo, foram identificados varios dos
aspectos mencionados acima que dificultam a participagdo mais ampla no tratamento: o
econdmico, o aspecto saude-doenga do cuidador, falta de atividades no servigo direcionadas a
familia e a rejeicao a doenga por parte da familia.

A dificuldade experimentada pela familia quanto ao aspecto econdmico ¢ a falta de
dinheiro para o transporte, bem como a pouca disponibilidade de horario em fung¢do do
horario de trabalho para participar do tratamento, comparecendo ao servico mais
frequentemente. Por exemplo, para participar de um grupo de familia que funcionasse
quinzenalmente ou semanalmente, o familiar que trabalha o dia todo estaria impossibilitado.
Faltar ao trabalho sistematicamente, mesmo para cuidar de um familiar doente, ¢ percebido
como uma ameaga ao emprego pela familia, por isso que referem nao poder dar mais atengao
ao familiar em tratamento. Por outro lado, pagar uma pessoa para tomar conta seria uma
alternativa que, no entanto, oneraria ainda mais a familia, sendo para aquelas de baixa renda
uma alternativa totalmente inviavel. J4 para as familias de classe média estudadas, essa foi
uma alternativa utilizada, sendo que apenas uma delas ainda utiliza esta alternativa. Nesta
familia com empregada, embora esta ndo seja paga especificamente para tomar conta do
familiar portador de esquizofrenia, e sim para trabalhos domésticos, aquele termina realizando
tarefas de cuidado ao mesmo. As outras duas familias que desistiram desta alternativa, assim
o fizeram, uma por estar passando por dificuldades econdmicas, ¢ a outra, porque a irma
enferma, Marilia, era mal tratada pela cuidadora paga. Além do mais, Marilia ndo reside mais
com a irma, Ester. Reside com um companheiro que ajuda Ester no cuidado cotidiano para
com Marilia.

A maioria dos familiares entrevistados trabalha o dia todo. Para que estes
participassem de forma sistematica, comparecendo ao servico, seria necessario que o servico

funcionasse num horario alternativo. Embora a indisponibilidade de horario seja uma

% Este conceito foi desenvolvido por Brown et al. (apud Humbeeck & Audenhove, 2003) e refere-se a expressao
de criticas, hostilidade e superenvolvimento emocional.
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dificuldade a participacdo no tratamento pela ameaca de perder o emprego, € neste sentido,
uma ameacga de perda econdmica, identificou-se um familiar que preferiu se aposentar mais
cedo para cuidar da irma doente, implicando até num menor valor da aposentadoria do que se
tivesse se aposentado mais tarde.

Ainda que o servigo funcione num hordario alternativo, também, tem-se que levar em
consideragdo o estado de saude-doenga do cuidador. Metade das familias entrevistadas possui
alguém da familia que reside com o familiar em tratamento com disponibilidade de tempo
para cuidar deste, entretanto, sdo pessoas que tém problemas de saude. Além disso, com
excegdo de uma delas, as outras sdo mulheres idosas, o que dificulta ou inviabiliza o cuidado
em determinadas situagdes como nas crises acompanhadas de comportamentos agressivos.

Outro aspecto que dificulta a participagdo no tratamento ¢ a rejeicdo a doenga por
parte da familia. Inicialmente, considerou-se que familiares que ndo tém expectativas de cura
em relacdo a pessoa doente ou que nao espera por uma melhora significativa desta,
participaria menos do tratamento. Entretanto, no presente trabalho, foram encontradas duas
familias de classe média que, embora ndo tenham expectativas de cura, diferem muito no grau
de participacdo no tratamento. Ester, irma de Marilia, que ¢ portadora de esquizofrenia,

199
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acredita que a irma “estagnou nisso ai” em relagdo a doenca e “ndo melhora mais”. Na outra
familia, encontra-se Amalia, que compartilha desta mesma expectativa em relagdo a seu irmao
Amon, também portador de esquizofrenia. O aspecto diferencial encontrado entre estes
familiares ¢ a rejeicdo a doenga. Considera-se, neste trabalho, que este ¢ um fator que
influencia a participagdo no tratamento.

Amalia e sua familia, de maneira geral, apresentam uma ‘“rejeicao fortissima” a
doenca, como ela mesma refere. Revela, também, que trabalha muito como uma forma de
“escapismo” para permanecer menos tempo em casa, tendo assim, menos contato com o
irmao doente. H4 dificuldade nesta familia até mesmo para definir uma questdo basica no
tratamento: o familiar responsavel pelo usudrio no tratamento com quem se possa fazer um
trabalho integrado. Até o momento da pesquisa, ninguém nesta familia tinha assumido esta
tarefa. Esta ¢ uma questdo bésica definida logo na triagem do usuario. Neste caso, era o
sobrinho de Amon que assumia este papel, mas casou-se ¢ nao reside mais com eles. Quando
¢ necessario buscar a medicagao no CAPS, porque Amon nio pode ou nao quer ir para o
tratamento, entdo a empregada realiza esta tarefa. No inicio do tratamento, a freqiiéncia do
usuario era eventual e foi necessario pressionar muito a familia para que a situacdo
melhorasse. Por todas essas questdes, nesta familia, identifica-se a rejeicdo como um aspecto

que dificulta a participag@o no tratamento.
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Ja Ester ndo apresenta uma relacao de rejeicdo com a irma doente. Ela participa do
tratamento, no sentido de comparecer ao servico de saude mental, mesmo sem ser solicitada,
sai para passear com ela, etc. E uma das raras familias que comparecem ao servigo
espontaneamente para saber sobre o tratamento, sobre a paciente, para dar alguma informagao
sobre a alteracdo do comportamento desta, além de realizar varios outros cuidados, como sair
para passear com a irma e providenciar assisténcia médica para outras necessidades de saude,
porque a irma ¢ hipertensa e portadora de catarata. Nessa perspectiva, ¢ considerada pela
profissional que acompanha o tratamento de sua irma como uma familia participativa no
tratamento.

A maioria dos familiares entrevistados, quando perguntados no que podem contribuir
para o tratamento do seu familiar no CAPS, respondem que ja contribuem e ndo tém
expectativa de fazer algo mais. Inclusive alguns se sentem no limite da contribuicdo no
tratamento. Estes ultimos sdo, justamente, aqueles familiares que se sentem sobrecarregados
no cuidado.

Percebe-se que aquele familiar entrevistado que acredita ndo ter o que conversar com
os profissionais sobre o tratamento do CAPS e que dificilmente comparece no servico, mesmo
quando solicitado, ¢ um familiar que também acredita que ja contribuiu com o tratamento ¢ se
sente desobrigado de participar.

Entende-se, neste trabalho, que a forma de tratamento do CAPS exige um tipo de
envolvimento no tratamento para o qual as familias ndo estdo preparadas. Elas estdo
habituadas com o velho Modelo Asilar de Assisténcia. Ao longo da histéria da psiquiatria, as
familias foram excluidas do tratamento, ora porque se entendia que as mesmas eram
responsaveis pelo adoecimento dos seus membros (Moreno & Alencastre, 2003), ora porque
se afirmava que a convivéncia com o portador de transtorno psicético desestruturava a
familia. A fim de proteger a um, ou a outro, conforme o entendimento do problema, se
favorecia o afastamento entre eles através da hospitalizacdo. Desta forma, este despreparo
dificulta a participacdo.

Percebe-se que ndo ¢ apenas a familia que tem uma participagdo restrita; o proprio
CAPS tem uma oferta também restrita de atuagdo junto a familia em termos de variedade e
quantidade de atividades que envolvam a familia especificamente.

As atividades realizadas no CAPS junto a familia sdo os atendimentos a familia, as
visitas domiciliares, que sdo poucas e ndo abrangem todos os usudrios; € os eventos festivos,
que sdo eventuais. Os atendimentos podem ser feitos apenas com a familia ou, além desta,

junto com o usudrio, também, podem ser feitos por um Unico profissional ou
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interdisciplinarmente. Sdo poucas as atividades tendo em conta uma proposta que pretende
enfrentar a exclusdo social e o preconceito que faz sofrer o portador de transtorno mental e
sua familia. Fazem-se necesséarias mais atividades que pudessem contribuir no enfrentamento
dos problemas apontados acima, que dificultam a participagdo da familia no tratamento.

Os Centros de Atencdo Psicossociais sdo dispositivos novos de trabalho frente a
problemdtica dos transtornos mentais € constituem uma proposta nova para 0S proprios
profissionais que estdo reinventando o campo da saude mental (Nicacio, 1989). Desta forma,
¢ também uma novidade para as familias. Assim, ¢ importante o didlogo mais sistematico
entre ambas as partes para o desenvolvimento deste novo modelo em constru¢do num
equipamento de trabalho igualmente novo. Isto deve ser feito de maneira que nao repita o
velho modelo asilar com apenas uma aparéncia diferente.

A maneira como o servigo se relaciona com as familias parece reforcar a acomodagao
das mesmas na ndo participacdo, ou na participagdo restrita. Por exemplo, comumente,
quando os usuarios faltam ao tratamento, sdo os profissionais que buscam saber noticias, ao
invés das familias comunicarem, ou justificarem as faltas. Em alguns casos, certamente, sera
necessario que o servico procure a familia, mas isso ndo pode ser uma iniciativa unilateral, ou
seja, que quase so se origina da parte do CAPS. O discurso dos profissionais aponta para uma
tendéncia do servigo buscar se comunicar com a familia e considera que, de uma forma
complementar, ha uma tendéncia da familia a ndo se comunicar com o servigo. Assim, a
familia, geralmente, resume seu compromisso com o tratamento a manuten¢do do familiar no
servigo, garantindo seu transporte ¢ sua medicagao.

Deve-se estar atento as necessidades especificas de cada familia sem, no entanto,
deixar de abordar também necessidades coletivas. Fazem-se necessarias maneiras de trabalho
mais coletivas e que abordem problemas que dizem respeito a varias familias ja que, ainda
que os profissionais quisessem fazer o trabalho apenas buscando individualmente as familias,
ndo seria possivel atingir a todas. Alternativamente, uma destas maneiras coletivas seria o
CAPS voltar a realizar as reunides com as familias, que foram suspensas, e buscar atuar na
comunidade.

Se para participar do tratamento as familias sentem-se no limite da sua contribui¢ao no
tratamento, entdo o CAPS pode funcionar como um suporte social importante para aliviar o
fardo do trabalho de cuidar. Isto acontece na medida em que os familiares doentes podem
ficar o dia todo no local de tratamento. No entanto, ndo deve funcionar para a familia, como
um manicdmio, apenas ‘“um lugar onde ficar”, “uma creche”, como comenta um profissional,

referindo-se a representacdo do CAPS para as familias de maneira geral.
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O servigo precisa ampliar este papel de suporte social. Para esta ampliagdo ¢
importante a articulacdo do CAPS numa rede de instituigdes sociais que ndo sejam apenas
servigos saude. Em relacdo a isso, tem-se pelo menos dois problemas, o primeiro ¢ como fazer
esta articulacdo e o segundo ¢é: com quem? ja que faltam instituigdes com as quais se realize a
mediagdo entre o individuo e sociedade (Sartir, 2005).

No caso das familias que ndo véem mais nada que possa contribuir com o servigo, este
deve se aproximar para mobilizar discursos, idéias, novas possibilidades de acdo e
conhecimento. Segundo os profissionais, as visitas domiciliares ajudam a aproximacdo e a
criacdo do vinculo de confianga entre os profissionais e as familias. Mas, de que outras formas
¢ possivel se aproximar da familia dado a dificuldade da falta de transporte para a fazer as
visitas? Pode-se comecar voltando a realizar atividades junto as familias que eram feitas
antes, ou revitalizar atividades que praticamente pararam como ¢ o caso da Associa¢do de
Saude Mental do CAPS.

Os profissionais apontam para uma resisténcia das familias em participar do
tratamento, por outro lado, uma das familias estudadas aponta para uma resisténcia do servico
com a Associac¢do de Saude Mental do CAPS, da qual participava.

Além dessa critica, os familiares entrevistados neste estudo, tecem outras criticas ao
servico como a falta de preparo dos funcionarios da recepcao no atendimento aos usuarios em
tratamento. Outra questdo ¢ a falta de investimento da prefeitura que implica em auséncia de
recursos humanos e matérias para implementar oficinas e atividades terapéuticas, oficinas
profissionalizantes, visitas domiciliares, etc.

Assim, o CAPS ¢ um importante suporte social para as familias, apesar das
dificuldades de realizar intervengdes psicossociais pela falta de recursos com os quais possa
oferecer atividades a comunidade, aos usuarios e a familia. Entretanto, faz-se necessario

ampliar o trabalho estabelecendo espagos de participacdo social seja dentro ou fora do CAPS.

IV.4.1.Intervencao terapéutica do CAPS junto a familia e ao usuario

O CAPS intervém na familia conforme as necessidades identificadas em cada caso.
Para se identificar as necessidades, os problemas sdo discutidos por todos os atores
envolvidos no problema: a familia, o usuario, o profissional de referéncia do usuario. O caso ¢
discutido também com outros profissionais que trabalham com o usuario em questdo a fim de

se obter uma a¢ao mais integrada, em equipe.
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Essa discussdo ¢ realizada em atendimentos dirigidos aquela familia especificamente.
Estes atendimentos constituem a principal forma de interven¢ao na familia. No caso da irma
de Bernardo, por exemplo, os profissionais conversaram muito com ela, neste tipo de
atendimento acima mencionado, para que entendesse a necessidade de atengdo especial do
irmao portador de esquizofrenia. A diferenca de atencdo que a mae tinha para com os filhos
era motivo de varios conflitos familiares. O atendimento feito a esta familia ajudou
significativamente na diminui¢do dos conflitos. Além disso, a participacdo da irma na
Associagdo de Saude Mental do CAPS também contribuiu para a compreensao do sentido de
inclusao social do trabalho do servigo.

O servigo pode defender os direitos do usuario que, as vezes, a familia ndo respeita
seja por causa do preconceito de considerar que ndo ¢ capaz de administrar a propria vida,
seja por interesse pessoal. No caso da irma de Ester, Marilia, foi necessario o servigo intervir
na questdo da aposentadoria de Marilia porque tanto Ester como o outro irmdo com quem
Marilia morava anteriormente, faziam uso do dinheiro da aposentadoria da irma para suas
proprias despesas. Assim, varios encontros foram realizados para se discutir os direitos da
usuaria em dispor do seu dinheiro. No caso de Ismael, apds esclarecimento do médico de que
a aposentadoria implicava em invalidez e no impedimento de trabalhar com a carteira
assinada, entdo, o usuario teve a oportunidade de escolher em nao ser interditado, embora, sua
familia pensasse contrariamente.

No caso da familia de Ismael, os atendimentos a familia também ajudaram-na a
entender melhor a doenga e consequentemente a lidar com ele, principalmente, seu pai com
quem tinha mais conflitos. Outra intervengdo € que os profissionais realizaram uma visita
domiciliar e atendimentos com todos os membros da sua familia, porque esta ndo entendia
que ele ndo estava com preguica de fazer as tarefas familiares, tratava-se das dificuldades
impostas pela doenga. Apds as intervengdes, as reclamacdes e cobrangas da familia
diminuiram bastante e ele quase ndo relata mais episodios de conflito por causa deste tipo de
problema.

Outra intervencao importante ¢ a identificagdo de problemas de satide na familia e seu
devido encaminhamento ou assisténcia no proprio CAPS. Dentre os casos estudados, houve
encaminhamento da irma de Marilia e da mae de Ismael para o ambulatorio a fim de fazer
acompanhamento psicologico. A mae de Ismael passou por varias intervengdes do servigo.
Além de ser encaminhada para o fisioterapeuta, também fez parte de uma oficina

profissionalizante para ajudar na renda familiar. J4 a mie de Bernardo foi medicada no
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proprio CAPS, quando passava por um periodo de forte estresse no trabalho e ndo estava
conseguindo lidar com os problemas.

No caso de Renata, como a sua familia ndo participa, entdo a equipe optou por
trabalhar apenas com a usudria e ndo com a usudria e a familia, como buscavam fazer nos
outros casos. A propria Renata reconhece que o CAPS se programou para trabalhar junto com
a familia, mas, no caso dela, ndo foi possivel; a propria familia se afastou ao longo do
processo. Dentre as intervencdes realizadas junto a usudria, tem-se a sua inclusao no Grupo de
Apoio ao Trabalho e no Programa de Alta.

Esta familia tem grande dificuldade de lidar com as crises de Renata, e sempre véem
na internagdo a melhor opcdo de tratamento quando observam alteragdes nos seus
comportamentos. Trata-se de uma familia muito dificil de lidar porque ndo participa do
tratamento, a ndo ser no cuidado com a medicalizacdo da usuaria. Através do comparecimento
da familia ao servigo, os profissionais teriam a oportunidade de trabalhar junto a mesma
formas de lidar com as alteragdes de comportamento e de humor dela, inclusive para que
desse continuidade ao trabalho do CAPS em casa, e, para que entendesse melhor o transtorno
mental. Assim, o sofrimento familiar poderia ser menor. Entretanto, trata-se de uma familia
que ndo acompanha o tratamento, o que compromete seu entendimento sobre o processo
terapéutico e sobre o transtorno mental.

Portanto, nos atendimentos a familia, esta ¢ ajudada na resolugdo de problemas de
relacionamento, orientada em como pode lidar com o familiar doente, se informa sobre as
caracteristicas da doenca, procurando-se conhecer a familia e construir com ele um vinculo de
confianca. Além disso, se diz a familia que pode recorrer ao servico sempre que sentir
necessidade, que pode ir falar sobre alteracdes que observar no comportamento do familiar
doente, e, a partir disto, se viabiliza que a pessoa converse com o médico sobre a medicacao.
Desta maneira, o servico funciona de uma forma que facilita o acesso das familias aos
profissionais e busca trabalhar a partir das necessidades da familia e do usuario, ainda que

dentro das limitagdes do servigo.
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IV.5. Expectativa da familia e do usuario no tratamento do CAPS e suas conexdes com

a participa¢do no mesmo

De maneira geral, as familias neste estudo tém a expectativa de que o familiar doente
fique curado no tratamento no CAPS. Esta expectativa de cura pode favorecer um
desempenho social melhor no usuario do CAPS, porque uma familia esperangosa na
recuperagdo da saude do familiar tenderd a investird mais no tratamento, ocorrendo o
contrario no caso de uma expectativa pessimista. O estudo de Greenley (1979) sugere que as
expectativas das familias relacionadas a performance do familiar com sofrimento mental estao
amplamente correlacionadas com o posterior desempenho social do mesmo, ou seja, a
expectativa familiar de um melhor desempenho tende a induzir um melhor desempenho social
do familiar em tratamento.

Embora se acredite que as familias que t€ém expectativa de cura tenderdo a investir
mais no tratamento do que aquelas que ndo possuem tal expectativa, no presente estudo,
encontraram-se tanto familias que esperam a cura, mas ndo participam do tratamento, como
aquelas que participam. Por outro lado, dentre as duas familias que ndo esperam a cura,
identificou-se que uma participa do tratamento, enquanto a outra nao.

Diante da variedade das respostas, faz-se necessario focalizar em cada caso. Dentre
aqueles familiares que t€ém expectativa de cura e participam do tratamento, da forma restrita
referida no item anterior deste capitulo, tem-se Sheila, a filha de Cassia, que é portadora de
transtorno bipolar grave; Sr. Valney, marido de Cassia; Telma, mae de Ismael e Madalena,
mae de Bernardo. Estes dois altimos usudrios sdo portadores de esquizofrenia.

No caso de Sheila e seu pai, o tratamento do CAPS assumiu uma grande importancia
na vida deles e de Cassia em fun¢@o da eficacia que apresentou. A partir deste tratamento ela
jé esta ha cinco anos sem ter crise. Antes, tinha em torno de trés a quatro crises fortes em um
unico ano. Esta eficacia do tratamento foi fundamental para despertar a crenca no tratamento.

Mas, nem sempre participaram do tratamento. No inicio deste, a participagdo da
familia era quase nula, porque eles ndo apareciam no CAPS, mesmo quando ela estava em
crise e era solicitada a presenca de alguém da familia no servigo para discussao do caso.

Esta familia tem uma histéria de vida marcada pelas crises freqiientes e fortissimas da
mae desde a primeira infancia dos filhos; pela pobreza, e pelo alcoolismo paterno que,
atualmente, encontra-se abstémio. Diante do sofrimento persistente no convivio com a mae,
quase sempre em crise, ndo acreditavam mais em uma melhora significativa e as esperancas

estavam praticamente mortas. Assim, a participagdo no tratamento era bem menor do que
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atualmente. A médica que acompanha esta familia refere que eles melhoraram muito na
participagdo do tratamento. O trecho abaixo ilustra a dificuldade de acreditar no tratamento e

a importancia disto para o investimento no mesmo:

“M: O que é gque voceé esperava do tratamento do ambulatério?

S: Do ambulatério? Que ela ndo passasse a vida em crise, ndo é? Que ela ndo
passasse a ter crise. Que era uma coisa, para gente, quase impossivel. Era quase
impossivel porque ela sempre vinha tendo, entdo, a gente... A gente até acabou
pensando coisas do CAPS: serd que esse CAPS vai melhorar, vai funcionar em
alguma coisa? A gente apostou.

M: O que fez vocés duvidarem? E porque...

S: Nossa! Foi tanto tempo na mesmice, que tudo que viesse para gente era a mesma
coisa. A gente ia esperar a mesma coisa. Mas, com o tempo foi mostrando que néo.
Vieram um, dois meses, a gente comegou, quando passou o periodo dela ter a
crise,entdo, a gente comecou a duvidar: ndo, eu acho que € bom, vamos ver mais na
frente, tal. Foi passando o tempo, foi melhorando, a gente comecou a ver que poderia
apostar, poderia ser melhor e, realmente, foi. 1sso a gente ndo esperava, mas que
acabou superando as nossas davidas™.

Quando a mae ¢ portadora de transtorno mental, isto afeta muito mais a familia porque
ela ¢ o “elo organizador do grupo”, de maneira que sua internacdo desorganiza a familia
(Rosa, 2003). Portanto, o tratamento para esta familia representou uma melhor qualidade de
vida, ou seja, um melhor convivio nas relagdes familiares, o qual nunca foi vivenciado antes,
ja que, desde quando os filhos tinham em torno de seis anos de idade, aquela que seria a
principal cuidadora da familia necessitava de cuidados.

A familia de Ismael, assim como a de Sheila, ¢ uma familia pobre, que ja vivenciou
situacdes de fome, com profissdes desqualificadas e com uma renda e um grau de instrugao
baixos. Ismael, porque sempre foi um jovem inteligente e estudioso, despertou em seus pais a
esperanca de que ele conseguisse realizar os sonhos de “ver ele ainda ser alguém na vida”, ou
seja, que conseguisse cursar a faculdade e trabalhar numa profissdo socialmente reconhecida,
“nunca pensou que ele ia ser um pedo de obra, um gari assim...”. Estes sonhos ainda hoje sao
compartilhados pelos pais, mas o surgimento da doenca mental na vida deles repercutiu
“como se desabasse o mundo na cabecga” da familia. Desta forma, o tratamento, no qual ele
tem melhorado muito na remissdo dos sintomas, como coloca sua mae a profissional que os
acompanha, representa a realizacdo do “projeto de melhorar de vida” (Sartir, 2005). Nesse
sentido, participar do tratamento ¢ uma forma de garantir a realizagdo deste projeto coletivo
da familia.

No caso da familia de Bernardo, que, diferentemente das duas anteriores, ¢ uma

familia de classe média, a expectativa de cura mobilizou sua mae, Madalena, a gastar muito
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dinheiro em tratamentos nos servigos particulares, clinicas e consultérios. Mas, a situagdo
econdmica da familia decaiu, primeiro com o divorcio, e segundo, com a perda do restaurante
do qual era proprietdria e administradora. Atualmente, esta mae trabalha fornecendo
alimentagdo para algumas empresas, inclusive para a prefeitura, e o negdcio apresenta muita
oscilagdo do ponto de vista financeiro. Para esta “mulher batalhadora”, que é como a médica a
define, o “projeto de melhorar de vida” considerado por Sartir como um projeto coletivo das
familias pobres, baseado em relagdes de reciprocidade, passou também a ser um projeto de
vida desta familia, que a mobiliza a esperar o melhor do tratamento.

Mas, ndo se pode considerar este projeto coletivo o principal elemento mobilizador
desta familia para entender sua participagao no tratamento do CAPS. Isto porque, tanto antes,
quando a situagdo financeira era 0tima, como agora com as oscilagdes e perdas econdomicas
sofridas por esta familia, esta ja participava dos tratamentos.

Faz-se necessario focalizar aspectos internos da familia na busca de entender melhor a
relagdo entre expectativa e participacdo no tratamento do CAPS. Para isso, parte-se da
consideracdo de que as concepcdes do papel da familia na reproducdo social pode ser uma
explicagdo possivel para a relacdo entre a expectativa de cura e a participagao desta familia.

No modelo tradicional da familia entende-se que ¢ dos pais a responsabilidade pela
satisfacdo de um conjunto complexo de necessidades afetivas, sociais e econdmicas de seus
membros através, inclusive, da complementaridade assimétrica dos papéis sexuais (Bilac,
1995). Desta forma, a mae de Bernardo procura cumprir esta responsabilidade com seus
filhos, principalmente com aquele, que segundo sua propria concepgdo, precisa de “mais
atencdo” do que os outros filhos. Através do trabalho, busca suprir, inclusive, o papel
complementar que o ex-esposo faria.

Neste sentido, o CAPS, de certa forma, divide a responsabilidade de cuidar do filho
doente e representa um importante suporte social no seu outro trabalho cotidiano que ¢ cuidar
do filho portador de transtorno mental, afinal, para ela “ele ¢ a minha vida”.

Estas familias discutidas acima sdo aquelas que tém expectativa de cura e uma
participagdo restrita no tratamento. Entretanto, hd também aquela que tém esta expectativa,
mas ndo participa do tratamento, nem da forma restrita discutida no item anterior. Este ¢ o
caso da familia de Renata, portadora de transtorno bipolar.

Embora seja uma familia pobre na qual se identifica o “projeto de melhorar de vida”,
este projeto ndo ¢ coletivo, nem caracterizado pela reciprocidade nas relagdes sociais como

coloca Sartir ao discutir a importancia deste projeto para as familias de baixa renda.
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A historia desta familia ¢ marcada pela fragmentagdo, ou seja, a mae nao-alfabetizada
se separou do marido, que era dependente de alcool, ainda quando os filhos eram muito
pequenos, e, por falta de condi¢des socio-econdmicas de crid-los, colocou cada um deles para
morar e trabalhar “em casa de familia”. Parece que este processo fez com que esta familia
assimilasse o valor do individualismo de tal forma que se expressa até na estrutura da casa,
onde cada quarto, possui geladeira, cama, televisdo, ou seja, uma organizacao tal como se
fossem varias familias em uma s6, “cada um cuida da sua vida”, como diz a propria Renata.

Este individualismo se reflete na participacdo do tratamento, ou melhor, da nao
participagdo desta familia, de maneira que, para comparecer ao servi¢o a fim de discutir sobre
o familiar em tratamento, € necessario que os profissionais pressionem muito, € ainda assim,
muitas vezes, ndo comparecem, nem telefonam...

Ester, a irma de Marilia ¢ um exemplo de familiar que, mesmo ndo tendo nenhuma
expectativa de cura, investe muito no tratamento participando. Ela é considerada um familiar
participativo no tratamento pela profissional que acompanha sua irmd em tratamento e a
familia.

Para Ester o papel de responsavel pela familia assume uma dimensao muito grande e
se articula com o valor da familia, para ela. Na historia de sua familia de origem, a mae era
portadora de depressao desde quando ela e a irma em tratamento no CAPS nasceram, e, o pai,
era dependente de 4lcool. A familia vivia dos recursos de uma pequena roga na qual o pai
trabalhava. Possuia onze irmaos. Ester e Marilia assumiram os papéis paterno e materno
perante os irmdos mais jovens desde antes mesmo de virem para a capital trabalhar e estudar.
Desta forma, participar do tratamento ¢ uma forma de desempenhar este papel e conservar
este valor.

Por fim, tem-se a familia de Amon, portador de esquizofrenia desde os quatorze anos
de idade, que além de ndo ter expectativa de cura, ndo participa do tratamento. Como foi
discutido no item anterior, esta ¢ uma familia que vivencia um processo de rejeicao que

dificulta seu envolvimento no tratamento.
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V. CONSIDERACOES FINAIS

O provimento de cuidado ao usudrio do CAPS pela familia ainda conserva muito das
caracteristicas do paradigma do Modelo Asilar como a énfase na medicacdo como forma de
cuidado. A concretizagcdo cotidiana do Modelo Psicossocial na compreensdo da familia
encontra-se ainda muito aquém do almejado, porque nao foi incorporada a pratica de cuidado
do usuario, nem propostos espacgos especificos de cuidado e didlogo permanente com a
familia. Para que esta incorporacdo aconteca faz-se necessdrio uma maior aproximacao do
servigo com as familias, através, por exemplo, do desenvolvimento de um trabalho territorial,

e da construcao de espacos de integracao com as familias.

A dindmica de cuidado a satide mental deste servigo contribui para esta conservacao
do velho modelo, porque apresenta modelos de cuidado a saide mental conflitantes. Este
conflito de formas de cuidado influencia no grau de participacdo das familias. No estudo “A
dindmica do cuidado em saude mental: signos, significados e praticas dos profissionais do
CAPS e do PSF” (Nunes et al, 2005) realizado neste mesmo servigo verificou-se a
coexisténcia de mais de um modelo de praticas de cuidado a saide mental neste CAPS. Nunes
e colaboradores identificam trés modelos de cuidado, que eles denominam de Modelo
Biomédico Humanizado, mais centrado na medicaliza¢ao, Modelo Psicossocial com énfase no
territorio e outro modelo com énfase na clinica. Os dois Gltimos s3o mais consonantes com as
propostas da Reforma Psiquiétrica, enquanto que o primeiro permanece mais proximo do

Modelo Asilar tal como discutido por Costa-Rosa (2000).

Os resultados encontrados, neste trabalho, permitem que se fagcam propostas para a
capacitagdo dos profissionais que discutam esses modelos de cuidado que tém sido
desenvolvidos e como eles t€ém afetado as praticas de cuidado da familia e a participagdo da
mesma no tratamento como outro instrumento crucial para a real incorporagdo da familia no

Modelo Psicossocial.

Por outro lado, o servi¢o também enfrenta varias dificuldades para a operacionaliza¢io
do Modelo Psicossocial. No inicio da implantacio do CAPS, havia mais espacos para a
participagdo das familias e usudrios junto aos profissionais, mas isso foi se perdendo ao logo

do tempo. Tanto as acdes em territorio como o envolvimento das familias no cuidado aos
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usudrios ainda permanecem ainda incipientes, apesar do servigo ja ter quase dez anos de
existéncia. Nunes et al. (2005) apontam vérios fatores para que isto ocorra neste servico de

saude mental;

“A partir dos relatos dos profissionais da instituicdo estudada, pode-se
verificar que as praticas territoriais desenvolvidas pela equipe do CAPS bem
como o envolvimento das familias dos usuérios no cuidado dos mesmos ainda
sdo acOes incipientes nesse local. Isso se deve a multiplos fatores, sendo
principalmente apontados a falta de apoio do Poder Publico Municipal, além
da falta de engajamento suficiente por parte de alguns profissionais dessa
instituicdo na extensdo do cuidado ao espacgo extra-muros. A falta de recursos
materiais e financeiros é apontada como empecilho a execucdo de trabalhos
nas oficinas, bem como ao avan¢o da proposta de cooperativas de trabalho
que estimulem, de forma mais contundente, a reinsercédo social dos usuarios.
Outro aspecto evidenciado refere-se a reducdo da capacitacdo da equipe,
sobretudo, ao momento de implantacdo do CAPS, tendo havido a tendéncia a
um progressivo isolamento desses profissionais, que ndo foram sequer
envolvidos em um processo posterior de colaboragédo com a implantagéo de
novos CAPS, negando-lhes o reconhecimento da sua experiéncia e a
valorizagdo necessaria de uma competéncia técnica desenvolvida. Um ultimo
fator bastante ressaltado séo os baixos salarios, a auséncia de um plano de
carreira e a falta de incentivos para o trabalho realizado pelos trabalhadores
de saude mental.”

A nova concepc¢ao do objeto de intervencao terapéutica que considera que o problema
mental ndo € um fendmeno puramente individual, mas, principalmente, social estd mesclada
com uma concepg¢ao biomédica, centrada no individuo e na doenga. A abertura de espagos de
socializa¢dao de conhecimento com a comunidade para a discussao de questdes importantes na
construcdo de uma nova compreensdo do processo saude-doenca mental, tal como a
concepcao do objeto do tratamento como fendmeno social, ajudaria numa maior participagao
das familias no tratamento. Estes espagos poderiam contribuir para que a familia se implicasse
no processo terapéutico na medida em que se compreendesse também como parte do processo

social produtor de certas realidades.

As familias entrevistadas, que buscaram a ajuda dos profissionais, passaram por
intervengdes que diminuiram ou resolveram suas dificuldades. Observa-se que, quando o
CAPS intervém junto a familia e ao usudrio, através do atendimento clinico a familia e das
visitas domiciliares para auxiliar em alguma dificuldade apresentada por eles, consegue

resultados positivos, valorizados pela familia e pelo usuario, como foi discutido na subsecao
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sobre a importancia do tratamento. Entretanto estas agdes ainda precisam ser ampliadas

porque elas permanecem focalizadas nos usudrios e nas suas demandas.

Apesar das agdes do servigo ainda permanecerem focalizadas nos usudrios, os efeitos
positivos na vida dos mesmos, tal como menor estigmatizacao através da descoberta de
habilidades novas e retomadas de outras afetadas negativamente pela doenca, sdo inestimaveis
para os usudrios. O tratamento ocupa um espago e valor tdo importante na vida destas pessoas
que alguns ndo pretendem sair do tratamento: “aqui ¢ minha vida”. Isso aponta também para a
falta de outros ambientes onde possam ter o mesmo respeito € compreensao que encontram
neste servigo. Dai a necessidade de se desenvolver no CAPS um trabalho menos focalizado no
usudrio e mais ampliado, envolvendo outras parcelas da sociedade para que o CAPS
realmente seja um espago social de passagem, de inclusdo social e ndo de permanéncia social,

de cronificacao.

Estes efeitos positivos se refletem na vida familiar como um todo, principalmente, nas
relacdes familiares, e sdo valorizados pelas familias, tal como foi o caso de Céssia. A relagao
dos filhos e do marido de Cassia melhorou a partir da diminui¢ao significativa de suas crises.
Ha cinco anos ndo sofre mais nenhuma crise, antes tinha varias por ano. Sua familia a trata
melhor porque a conhece melhor atualmente. Antes ndo conseguiam distinguir quando a crise
estava comecando e 0 que no seu comportamento era proprio dela ou da crise. Na medida em

que passou a nao ter crise sua familia pdde conhecé-la melhor.

Muitas das dificuldades referidas pelos familiares e usuarios, tais como sobrecarga,
estigmatiza¢do e sofrimento emocional, poderiam ser melhor enfrentadas se os mesmos
participassem mais efetivamente do tratamento. Entretanto, para que ocorra esta participacao
faz-se necessario que o proprio servigo ofereca espagos dirigidos aos familiares nos quais eles
possam junto com os profissionais e usuarios encontrarem alternativas de enfrentamento das

dificuldades.
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APENDICE A — ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA A FAMILIA

10.
11.
12.
13.
14.

15.
16.

17.

18.
19.

Vocé poderia me contar a histéria da doenga de fulano? Como e quando adoeceu?
(comportamentos, situagdo escolar, social, etc)

O que ¢ essa doenca para voce?

Ele(a) foi levado(a) para algum servico de satde?

Como era o tratamento naquele local? (atividades, atendimento, relacdo ¢/ os
profissionais, participacao)

Como vocé e a familia se envolviam no tratamento naquele periodo? (situagdes,
freqiliéncia, visita, festa...)

Que importancia vocé achava que tinham esse tratamento para a vida de fulano?
(resultados, mudangas, impactos)

E para vocé e a familia?

O que vocé esperava do tratamento para fulano naquele local? (mudangas no servico)
E no CAPS? Como comegou o tratamento no CAPS?

Como ele estava neste periodo?

Voceé identifica diferencas entre o CAPS ¢ o local onde era tratado antes? Quais?

E o tratamento atual no CAPS, que importancia tem para a vida de fulano?

E para vocé e a familia?

Como vocé acha que pode contribuir com o tratamento que fulano recebe no CAPS?
(reagdes, efeitos no tratamento)

O que vocé espera do tratamento para fulano no CAPS?

Como era cuidar de fulano naquele periodo antes do CAPS? (dificuldades, facilidades,
responsaveis, formas de cuidar, tarefas)

Como era o relacionamento dele com vocé e com a familia antes de chegarem no
CAPS? E depois do CAPS? (reacdes do familiar, resultados, impactos)

Como era o relacionamento com os vizinhos, parentes e amigos?

E atualmente? (em casa, mudangas, repetigoes)
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APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA O USUARIO

10.
11.

12.

13.

14.

15.
16.

17.

18.
19.

Vocé poderia me contar a historia do seu adoecimento? Como e quando vocé
adoeceu? (comportamentos, situacdo escolar, social, etc)

O que ¢ essa doenga para vocé?

Vocé foi levado(a) para algum servigo de saude?

Como era o tratamento naquele local? (atividades, atendimento, relagdo c¢/ os
profissionais, participacao)

O vocé achava do envolvimento da sua familia no tratamento naquele periodo?
(situagdes, freqliéncia, visita, festa...)

Que importancia vocé€ achava que tinham esse tratamento para sua vida? (resultados,
mudangas, impactos)

E para sua familia?

O que vocé esperava do tratamento naquele local?

E no CAPS? Como e quando comegou o tratamento no CAPS?

Como vocé estava neste periodo? (mudangas, comportamentos, etc)

Vocé identifica diferencas entre o CAPS e o local onde era tratado antes? Quais?
(atividades, relacdo c/ prof., participacao)

E o tratamento atual no CAPS, que importancia tem para a sua vida ?

E para sua familia? (efeitos na convivéncia, formas de cuidar, etc)

Como vocé acha que sua familia pode contribuir com seu tratamento no CAPS?
(reagdes, efeitos no tratamento)

O que voce espera do seu tratamento no CAPS?

Como era para sua familia cuidar de vocé naquele periodo? (dificuldades, facilidades,
responsaveis, formas de cuidar, tarefas)

Como era seu relacionamento com a familia antes de chegarem no CAPS?
(comportamentos do usuario, reacdes do familiar, resultados, impactos)

Como era seu relacionamento com os vizinhos, parentes € amigos?

E atualmente? (em casa, mudancas, repetigcdes).
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APENDICE C — ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA O PROFISSIONAL

10.
11.
12.

13

15.

16.

Vocé poderia me contar a histéria do adoecimento de fulano? Como e quando ele
adoeceu? (comportamentos, situacdo escolar, social, etc)

Antes de vir para o CAPS ele fazia tratamento em algum servico de satde?

Como era o tratamento naquele local? (atividades, atendimento, relacdo ¢/ os
profissionais, participacao)

Vocé acha que a familia identifica diferencgas entre o CAPS e o local onde ele era
tratado antes? Quais? (atividades, relagdo c/ prof., participacao)

E no CAPS? Como fulano estava quando iniciou o tratamento no CAPS? (mudangas,
comportamentos, etc)

Vocé acha que o envolvimento da familia de fulano no tratamento se modificou ao
longo deste anos de tratamento no CAPS? (situagdes, freqiiéncia, visita, festa...)

Que fatores vocé identifica para que esta mudanga no envolvimento da familia tenha
ocorrido (ou nao)?

Que importancia vocé acha que a familia d4 a este tratamento para a vida de fulano?
Para vocé, que importancia tem esse tratamento para a vida de fulano? (resultados,
mudangas, impactos)

E para a familia dele?

O que vocé espera da evolugdo do tratamento de fulano?

O que vocé acha que a familia e fulano esperam do CAPS?

. Como vocé acha que a familia pode contribuir com o tratamento de fulano no CAPS?

14.

Como era para a familia cuidar de fulano no inicio do tratamento no CAPS? E
atualmente? (dificuldades, facilidades, responsaveis, formas de cuidar, tarefas)

O que vocé observava do relacionamento da familia com o usuario no inicio do
tratamento no CAPS? E atualmente? (comportamentos do usuario, reagdes do familiar,
resultados, impactos)

Como era o relacionamento do usudrio com os vizinhos, parentes, amigos e colegas de

tratamento aqui no servico? E atualmente?
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APENDICE D — TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO II

Declaro que tenho conhecimento que o objetivo desta pesquisa ¢ entender como ¢ para a
familia cuidar de um familiar com transtorno mental, e, uma das formas de fazer isto ¢
entrevistando as familias destas pessoas. A pesquisa tem o seguinte titulo: “Familia e cuidado
da familia ao portador de psicose num CAPS de Salvador”. Esta pesquisa ¢ realizada pela
aluna do Mestrando: Mdnica Santana Silva sob a orientacdo da professora Monica de Oliveira
Nunes da Universidade Federal da Bahia. Entendo que a pesquisadora mantera as seguintes
condigoes:
1. Nao divulgarad minha identidade.
2. Participarei da pesquisa sem qualquer gasto econdmico, danos ou prejuizos.
3. Poderei retirar meu consentimento e participacdo em qualquer momento da pesquisa
sem nenhum tipo de prejuizo.
4. Posso fazer perguntas antes e durante a pesquisa.
5. Posso entrar em contato com a pesquisadora nos niimeros de telefones: 33133244 /
88428265.
Nessas condi¢des e conhecendo o objetivo aceito participar da pesquisa e autorizo a

pesquisadora fazer uso do que eu falar na entrevista.

, /
(LOCAL) (DATA)

(ASSINATURA)

NISAM (Nucleo Interdisciplinar em Satde Mental)
ISC - UFBA

Rua Basilio da Gama, s/n — Canela

40 110-040 Salvador, Fone (071) 3336-017



121

APENDICE E - TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO I

Eu, \

portador(a) da Carteira de Identidade n° , expedida

por ,

declaro estar ciente dos seguintes fatos relacionados a pesquisa de mestrado “Familia e
cuidado ao portador de psicose num CAPS de Salvador”, da mestranda Monica Santana Silva
do Instituto de Saude Coletiva da Universidade Federal da Bahia sob a orientacdo da
professora Mdnica de Oliveira Nunes:

a) que o objetivo de pesquisa ¢ compreender as praticas de cuidado da familia ao portador
de psicose e seus significados desde o0 momento em que ele entra no CAPS.

b) que esse projeto se justifica pela necessidade de demonstrar a relevancia do problema
abordado e o estado da arte pertinente ao tema.

¢) que os procedimentos adotados pela pesquisa sdo: entrevistas individuais e observagao
participante;

d) que ndo ha qualquer risco nem possibilidade de danos, despesas ou custos envolvidos
em minha participagdo nesta pesquisa;

e) que tenho pleno direito de fazer perguntas e solicitar esclarecimentos ao pesquisador
antes e durante a pesquisa;

f) que sou livre para recusar-me a participar da pesquisa, assim como para retirar 0 meu
consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem qualquer tipo de penalizagdo ou
prejuizo;

g) que a minha privacidade e o sigilo quanto a minha identidade serdo preservados.

Declaro também que aceito, por minha livre e espontanea vontade, participar da pesquisa e
autorizo o pesquisador a fazer uso de meus depoimentos, entrevistas, observacoes,

questionario, etc. para o referido projeto, desde que preservados o anonimato e o sigilo.

, / / (local e data)

(assinatura)

NISAM (Nucleo Interdisciplinar em Saude Mental)
ISC — UFBA

Rua Basilio da Gama, s/n — Canela

40 110-040 Salvador, Bahia, Brasil

Fone/fax 055 (071) 336-0173



APENDICE F — QUADROS DE IDENTIFICACAO DOS ENTREVISTADOS

Quadro 1 — Correspondéncia entre usuario e familiar entrevistados :

Nome Nome Parentesco | Patologia do | Sexo do

ficticio do | ficticio do | do usuario usuario

Usuario familiar familiar

Amon Amalia Irma Esquizofrenia Masculino
Sinara [rma

Marilia Ester Irma Esquizofrenia Feminino

Bernardo Madalena Mae Esquizofrenia Masculino

Renata Crisvania Mae Transtorno Feminino
Alzira Irma Bipolar

Ismael Telma Maie Esquizofrenia Masculino

Céssia Valney Esposo Transtorno Feminino
Sheila Filha Bipolar

Quadro 2 — Relac¢ao dos profissionais entrevistados

Nome ficticio do Sexo Profissao
profissional
Isadora Feminino Assistente Social
Rosalia Feminino Enfermeira
Carla Feminino Médica
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