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RESUMO

O papel da familia enquanto espaco privilegiado para o cuidado dos portdeores
transtornos mentais tem sido cada vez mais importante, frente itcapale
desinstitucionalizacdo que tem acontecido a partir da reforma psaguido Brasil. A
responsabilidade pelo cuidado e tratamento gera sobrecarga parndia daidadora,
que deve ser assistida também para que possa participar no procesuilitlecdo do
paciente. Esta pesquisa teve como objetivo investigar quais sagedadxas e
projetos de familiares cuidadores de pessoas acometidas por tramstortal. Tratou-
se de um estudo descritivo-qualitativo que utilizou a técnica de etdresemi-
estruturada. Participaram da pesquisa 10 familiares de paaemletss encontravam em
atendimento em um CAPS (Centro de Atencéo Psicossocial) da degs@o Paulo,
com diagnostico de esquizofrenia e transtorno afetivo bipolar. O atdextual das
entrevistas foi submetido a uma analise de conteddo do tipo temé&icas@tados
demonstraram que o cotidiano dos familiares € permeado por sentither togustia e
desnorteamento, ja que ha uma dificuldade em compreender e lidar sorooss do
transtorno mental e com o0 seu tratamento. Em relacdo ao futurojodandos
familiares tem expectativas negativas ou ausentes e teruldbiie em fazer projetos
para o portador de transtorno mental e para si proprios.

Palavras-chave: Transtornos mentais; Saude da Familia; Cuidados domiddiare
saude.



ABSTRACT

The role of the family as a privileged space for the care @blpevith mental disorders
has become more and more important, regarding the deinstituciowalipaticy that
has taken place in the psychiatric reform in Brazil. The respdtsilor the care and
treatment generates burden for the caring family, who must alsttdmeled so that they
can participate in the process of the patient’s rehabilitation.rékearch was aimed to
investigate which are the expectations and projects of cariativesd of people with
mental disorders. It was a descriptive study that used the techsficeeni-structured
interview. Ten (10) relatives of patients took part in the rese#liele patients were in
attendance in a day-care unit in the city of Sdo Paulo with diayobsichizophrenia
and bipolar affective disorder. The literal material of the usvs was submitted to a
content analysis of thematic type. The results had shown that fgealgine of the
relatives is full of anguish feelings, since there is a giéaculty in dealing with the
mental disorder and its treatment. Regarding to the future, titevesl have negative or
absent expectations and are not able to make any future projects.

Key words: Mental disorders; Family health; Home nursing.



O interesse em estudar a relacdo entre o portador de transtortad me
sua familia surgiu de minha experiéncia profissional durante os athmis no
Programa de Aprimoramento Profissional em Saude Mental, em 8o Pantre
outras tantas questdes suscitadas pelo trabalho na enfermariansagdéahospital
e nos ambulatorios de salde mental, a da familia ocupou lugar cameatjr da
percepcdo de que um certo conflito geralmente permeava as relEgdesos
servicos de saude, a equipe, o usuario e a sua familia. Este anfl#ociava-se,
entre servico e familia, na responsabilizacdo muatua pelo cuidado @ntpaeipor
sua aderéncia ao tratamento e evolugdo clinica; o usuario, por sgenadmente
relutava em aceitar e seguir o tratamento.

Percorrendo os caminhos da historia da loucura encontra-se, como
caracteristica constantemente presente, a exclusdo. Dentropedespactiva, 0s
transtornos mentais permaneceram, por séculos, aprisionados aos limge
manicdmios. Com o reconhecimento de que a assisténcia psiquiatricaconak
ali praticada constituia-se em um sistema de exclusdo e v@lénndo de
tratamento, iniciou-se o processo da Reforma Psiquiétrica, que nbdBrascou a
ser discutida na década de 1980 e inicia-se mais concretameniada dé 90. A

Reforma Psiquiétrica visa o resgate da cidadania e dos dideitél®uco” e sua

! A adogdo da expressdo “portador de transtorno atieneste trabalho deve-se &: o termo
“portador” permite reconhecer o sujeito, nao ragindo-o a condicdo de doente (Rosa, 2023h
termo “transtorno mental” tem sido utilizado neeri#ttura mais recente, em detrimento de outros
termos tais como “doenca mental” e “distirbios rmisfitdado que ainda ndo ha um conhecimento
sobre a(s) etiologia(s) destes transtornos, sendosg reconhece que sdo fendmenos multicausais e
complexos. Segundo a CID-10 f1®Revisdo da Classificagdo Internacional de Dogngasermo
“transtorno” é utilizado parandicar a existéncia de um conjunto de sintomascomportamentos
clinicamente reconhecivel associado, na maioria cisos, a sofrimento e interferéncia com fungdes
pessoaigOrganizacao Mundial da Saude, 1993, p. 5).



insercdo na sociedade, o que implica na substituicdo gradual do atendement
sistema de internagdo pelo atendimento extra-hospitalar, com anfadioados
manicomios, e tem sido realizada por via legislativa e normativa.

A Declaracdo de Caracas € o principal documento norteador desta
reforma nos paises latino-americanos; seguindo esta declarackgislacéo
brasileira tem buscado assegurar a realizacdo da rees#iotudac assisténcia
psiquiatrica, onde se destacam a L%e10.216, de 6 de abril de 2001 (dispbe sobre a
protecao e os direitos das pessoas portadoras de transtornos mesdamscm®na o
modelo assistencial em saude mental), a Portaria/SNAR24 de 29 de Janeiro de
1992 (regulamenta o funcionamento dos servicos de saude mental, estdbelece
normas e praticas) e a Portaria/SAS 17, de 25 de agosto de 1994, que
complementa a anterior (Ministério da Saude, 2002). Torna-se nege&sd#o,
pensar e criar as estratégias de atendimento extra-hospijakr garantam a
autonomia dos portadores de transtornos mentais e uma assisténcididdleua
realizada por equipe capacitada. Apesar dos avanc¢os, ainda ha muifeit se®
campo da reforma psiquiétrica brasileira. Sua regulamentag@erée e 0s servigos
de saude ainda estdo comec¢ando a adequar-se as novas exigéncias.

Embora exista, hoje, de acordo com o previsto pela Reforma Psiquiatrica
uma tendéncia a priorizar um modelo assistencial que foca a itegdoil
psicossocial, buscandavorecer a autonomia do sujeito e sua adequacdo social
(Figueiredo Junior, 1997, p. 75), dentro do qual incluem-se programas tais como o da
moradia assistida (ou lar abrigado ou residéncia terapéutica), sindaoucos 0s
servigcos que dao conta desta tarefa e conseguem levar a cabo sé@ussolfps

servicos de assisténcia extra-hospitalar ainda s&o poucos, imdaficipara a



demanda; cerca de 90% dos gastos do SUS em saude mental aindaseeisina
internacdes psiquiatricas em hospitais especializados (DelgadwechBoan,
Hoffmann, Weber, Porto & Lobo, 2001).

A ineficiéncia do atendimento prestado pelo setor publico & populagédo no
campo da saude mental € preocupante, principalmente se levarmos ara afiat
prevaléncia dos transtornos mentais na populagédo brasileira, questestida em
20%. Segundo dados do Ministério da Saude, 3% da populagédo geral sofre com
transtornos mentais severos e persistentes, 6% da populacdo aprasstianos
psiquiétricos graves decorrentes do uso de alcool e outras drogas e 12% aigépopul
necessita de algum atendimento em saude mental, seja de formrauaood
eventudl. Existe uma previsdo de tendéncia de aumento destas taxas déngiayal
0 que esté relacionado a fatores tais como o envelhecimento populamimnahto
da populagdo urbana, agravamento das condigbes socioecondmicas e queda na
qualidade de vida (Alves, Seidl, Schechtman & Silva, 1994). Segundo Amarante
(1998), os transtornos mentais representam uma das principais causas de
incapacitacao das pessoas para o trabalho, estando entre as regpmesaveis por
internacBes hospitalares e ocupando o primeiro lugar com gastos pudditos
assisténcia médica no Brasil.

Com o movimento de desinstitucionalizac¢éo, a familia torna-se cada ve
mais a responsavel por cuidar do paciente, muitas vezes sendo sebagizanom
este cuidado j4 que o Estado se mostra ineficaz para ofereaporbesque seria

necessario. A responsabilidade pelo cuidado e tratamento, o enfrentateento

2 http://portal.saude.gov.br/saude/area.cfm?id_dre4=



situacdes adversas no dia-a-dia com o paciente, 0 manejo das meisEslas, a falta

de suporte financeiro e pessoal podem trazer grande sentimento darggbpara a
familia cuidadora (Miles, 1982; Tsu, 1993; Mello, 1996; Koga, 1997; Rosa, 2003).
Segundo Melman (1998), sofrimento, inseguranca e culpa marcam o universo das
familias que tém um membro portador de transtorno mental.

Devido a estas dificuldades encontradas cotidianamente, a facaitia a
procurando a internagdo psiquiatrica, que continua entdo fazendo partenaalooti
paciente mesmo sem necessidade terapéutica (Miles, 1982; Tsu, 1393\, A®97,;

Bréda & Augusto, 2001). Neste contexto, a atencdo as familias, cotinippates
fundamentais de processos reabilitadores do paciente, torna-se emté&d. cr
Segundo Ornellas (1997), a delegagdo do cuidado com o portador de transtorno
mental para a familia implica em transferir a pessoas efgm@das acbes e
procedimentos complexos que exigem um aprendizado e que ndo podem se basear
em improviso; portanto, para a autora, a forma como este cuidado éaddeleg
recebido pela familia e o significado que isto tem para o grupitidasarecem de
investigacao.

Para o planejamento de estratégias eficientes de inclusab sareiao
portador de transtorno mental e de intervencbes familiares queenuxieste
processo, é fundamental que se conheca a populagdo com a qual sbaktntio,
principalmente no que diz respeito as suas principais necessidadfesildades,
suas condi¢Bes sociais, suas concepc¢des culturais acerca do que e dizgnigEa e
suas expectativas, para enumerar 0s aspectos mais geraiagOa897; Villares,
Redko & Mari, 1999; Rosa, 2003). Entre os fatores que interferem no modo como a

familia aceita e lida com a presenca do transtorno menteh esdectativa familiar



sobre o desempenho do paciente e sobre o tratamento, expectativa aglidante
como esperancga, vislumbramento de possibilidades presentes e futuras.

A pergunta de pesquisa que norteia este trabalho é:

Frente a um transtorno mental grave, de longa evolucdpe as
mudancas e sobrecarga que as atividades de cuidado geram no grupo ifem
guais sao as expectativas e projetos de futuro que familiaresidadores tém em
relacdo ao portador de transtorno mental e a si mesmos?

O presente trabalho tem como objetivo geral investigar quais sao as
expectativas que os familiares de portadores de transtornos mesaisos de
servigo substitutivo em satude mental tém em relagédo ao predetteoedo usuario
e guais 0s seus projetos de futuro. A pesquisa tem ainda, como objetivos especificos:

a) Caracterizar, na trajetoria da histéria familiar, se ps@ativas em relacdo ao
portador de transtorno mental se modificaram e como se processstesn
modificacdes, considerando o periodo anterior e posterior ao sofrimento
psiquico.

b) Identificar quais as concepc¢des familiares e a sua compresobé® 0
transtorno

c) lIdentificar os sentimentos presentes em relacdo ao portadoandtotno

mental e & situacdo de transtorno mental na familia

% A utilizagdio do terméranstorno mental grave de longa evolug@bproposta por Figueiredo Janior
(1997), para designar um transtorno de curso extpagm dinamico e mutavel; segundo o autor o
portador de um transtorno mental grave, de longdue@io, € umagessoa que, em funcdo de um
problema psiquico, apresenta limitag6es em sua gig@acontra-se socialmente em desvantagem. As
pessoas com um transtorno de longa evolugdo requatencdo médica e de profissionais de saude
mental, por um periodo prolongado de tempo. Esspeepode se estender por décadas no caso de
alguns individuos com limitagBes continuas, oumesessitardo de acompanhamento apenas por
breves periodos. A atengdo dos profissionais delesaviental, os cuidadores, deve propiciar o
encontro, a escuta, a justica e a generosidgdgueiredo Junior, 1997, p. 54).



d) Caracterizar as expectativas da familia em relacéo ao tratansnservico
e) lIdentificar quais as perspectivas que o familiar cuidador tem para si

A fundamentacao tedrica deste trabalho divide-se em cinco capitulos. O
primeiro traz um breve histérico das formas de assisténcia fisicplié caracteriza e
contextualiza as politicas de saude mental no Brasil. O segundolaahiorda a
questdo da familia, trazendo a definicdo de familia e alguns debos & sua
constituicdo histérica e sobre as fungbes da instituicdo famiiasociedade. O
terceiro capitulo traz um levantamento bibliografico sobre agbetaentre a familia
e 0 portador de transtorno mental, com um sub-item especifico saxpeatativas
familiares. O quarto capitulo define expectativa e projeto eréfexdes acerca do
tema, segundo a perspectiva antropolégica de Gilberto Velho.

Em seguida, apresentamos o método, onde serdo expostos os métodos de
selecdo da amostra, coleta de dados e andalise do material. Tamhémse uma
descricéo da instituicdo na qual os dados foram coletados.

Os resultados e a andlise dos dados sao apresentados a segudo seqgui
categorizagao realizada a partir dos relatos dos familiares entlesista

As consideragfes finais trazem uma sintese da analise dasdesyul
buscando responder a questao de pesquisa, e traz algumas reflepd@mmentos

para estudos futuros e sugestdes para os servigcos de saude.



1. ASSISTENCIA PSIQUIATRICA

1.1 Breve histéria da assisténcia psiquiatrica

A forma como a assisténcia ao portador de transtorno mental adarest
hoje tem uma evolugdo histérica, sendo que suas teorias e praticasidi@
intimamente atreladas a fatores econdémicos e sociais, sofresmkiotmacoes
importantes no decorrer do tempo.

A historia da assisténcia a saude comecga com o nascimento dolhospita
instituicdo que surge na Idade Média como um lugar de assistésgmlares e aos
doentes e também de separacdo e exclusdo daqueles membros que eram
considerados, pelos mais diversos motivos, perigosos a sociedade, como por exemplo
os portadores de doencas contagiosas e 0s loucos. Neste primordiotdigaasti
hospitalar, a responsabilidade pelo gerenciamento dos hospitais e ydidos
prestados a sua clientela era da Igreja (Singer, Camposv&ir@li1978; Foucault,

1985), sendo que nao havia, entdo, uma finalidade terapéutica nas prétasgstad

era, como afirma Foucault, um “morredouro”.

O hospital permanece com essas caracteristicas até o comeco
do século XVIII e o Hospital Geral, lugar de internamento,
onde se justapbem e se misturam doentes, loucos, devassos,
prostitutas, etc., € ainda, em meados do século XVII, uma
espécie de instrumento misto de exclusdo, assisténcia e



transformacdo espiritual, em que a funcdo médica nédo
aparece (Foucault, 1985, p. 102).

A partir da irrupcao do capitalismo, houve uma profunda transformacéao
das relacdes de trabalho e sociais, tendo como um dos resultadoserresdas
cidades. Com a doutrina mercantilista, a populacdo passa a seragEotomo
recurso produtivo, por sua for¢a de trabalho. Neste contexto, a presetaasgiode
e da ordem publica torna-se premente e o Estado passa a exardangio de
controle social para garantir este ordenamento. Foi ai entdo quedlieina foi
chamada a dar sua contribuicdo, utilizando seus conhecimentos parzagéeseia
saude coletiva e, portanto, da mao-de-obra, reduzindo as altas taxadalielane e
reabilitando os doentes. Os servigcos de saude surgem com uma funcaaide pol
médica, impondo normas e regras coletivas para preservacdo da salda publ
(Singer et al., 1978). E neste contexto que o hospital passa a seralickel dominio
da medicina, com o objetivo de tratar e restabelecer a salde dossddérh por
iIsso ele deixa, no entanto, de cumprir sua funcao segregadora, continueceloea
todos os tipos de marginalizados sociais, com 0 objetivo de sanear as cidades.

Até o periodo que se situa entre o final do século XVIIl e o inicio do
século XIX, o louco continua, portanto, misturado a esta grande massa de
marginalizados nos Hospitais Gerais, quando surge entdo a psigquiatna
especialidade médica. A loucura passa a ser considerada doenceel pdesi
tratamento médico sistematico; desta forma, fundamenta-se ssidade da criacao
de hospitais especializados. Historicamente, este momento coinoitde ac
Revolucado Industrial, quando, sob a 6tica da necessidade de se preernyarda

trabalho, surgem criticas ao antigo esquema de assisténcia eopostgode reforma



(Silva Filho, 2001).

Pinel (1745-1826), na Franca, foi um dos expoentes deste movimento,
gue propunha que os loucos, antes mantidos acorrentados nos Hospitais Gerais,
fossem colocados em hospitais psiquiatricos onde poderiam ser adabilétravés
do chamado “tratamento moral”, caracterizado por uma medicina e@duacati
pedagdgica, que buscava a normalizacdo através de técnicas diesiplse tipo
de intervencdo estava baseado na idéia de que a causa da loucura era o
desvirtuamento das paixdes; o isolamento do doente mental era necesgamndo
os alienistas da época, para garantir a seguranca do proprio padienseia familia
e para a manutencdo da ordem publica, assim como para asseguralhan m
“aprendizado” das regras e valores morais pelo doente, em um espgegidpr
(Silva Filho, 2001).

O tratamento moral, muito embora buscasse uma humanizagcdo dos
cuidados aos doentes mentais, infligiu uma nova forma de violéncia,spoes
amarras que atavam fisicamente os doentes mentais foram efetivamepigasym
outras surgiram, tanto mais perigosas porque sutis, consentidas e sofisticadas
(Resende, 2001, p. 263)lém disso, o tratamento moral comeca a ser questionado
quanto as suas bases pouco cientificas, principalmente com os avangediaiaa
microscopica e da neurologia.

Apéds a Segunda Guerra Mundial, inicia-se novo movimento de critica ao
hospital psiquiatrico, por sua ineficiéncia no cuidado e por suas prateas
segregacao e violéncia. Dentro do contexto de reconstrucdo socialomqiece na
Europa e nos Estados Unidos, com a exigéncia de uma assisténcie@sgesrmaior

eficacia, a psiquiatria parte para a busca de alternativagperiéncias de



transformacéo de suas teorias e pratitsie:implica a formulacdo de uma politica
de “portas abertas” para minorar o isolamento do doente internado no hospicio, e o
“tratamento” dessa instituicAo para que seu espago voltasse a ser um meio
terapéutico(Silva Filho, 2001, p. 94).

Esta nova psiquiatria, ao incorporar o espaco extra-hospitalar, estende seu
campo de atuagdo para além do doente mental, incluindo a familiapyaidade e
todo o conjunto de relacdes sociais como objetos de intervencdo. A patitade
incorpora em seu discurso conhecimentos de outras areas tais catnapal@gia,
sociologia e psicologia, buscando atuar ndo apenas no tratamento reaeisseial
dos pacientes, mas também realizar uma profilaxia das doengessni8ilva Filho,

2001).

O advento desse novo modelo assistencial permitiu uma
racionalizacdo dos servi¢os psiquiatricos (...) desenvolvendo
em consequéncia disso a assisténcia ambulatorial e criando
modalidades alternativas de atencdo e reabilitacdo de
enfermos cronificados. Promoveu ainda a necessidade de
integracdo dos diversos servicos meédicos e psiquiatricos e
destes com os demais servigos assistenciais, possibilitando
uma coordenacdo e planejamento de recursos (...) além da
atenuacao da brutalidade da intervencéo terapéutica pela
critica aos métodos coercitivos. Finalmente, reforcou a
necessidade da extensdo do acesso ao atendimento médico e
social para todos os segmentos da populacao, e a realizacéo
desse atendimento por agéncias publicas e por profissionais
treinados e mantidos pelo Estaffilva Filho, 2001, p. 100).

1.2 Politicas de saude mental no Brasil

A assisténcia aos portadores de transtorno mental no Brasietgrnids,



historicamente, os mesmos caminhos das experiéncias européias, serslu que
modelo tem sido prioritariamente hospitalocéntrico.

No Brasil, 0 marco da institucionalizacdo da loucura € a inaugudagao
primeiro hospicio (Hospicio Imperador Pedro Il) em 1852, na cidade do Rio de
Janeiro; a ele seguiram-se muitos outros, em todo o territérionagcisempre
isolados em locais afastados da cidade, cumprindo uma funcdo saneadellagO
1997; Resende, 2001).

Segundo Resende (2001), com a intensificagdo dos processos de exclusao
que acompanhou a construcao dos hospicios, veio uma proposta de recuperagéo para
o trabalho do “material excluido”, ou seja, os doentes mentais a@naler@dos
sociais institucionalizados. Com a intencdo de atender a esta dersargieam
entdo, no final do século XIX, as colonias agricolas, com o objetivoathr &
recuperar os doentes mentais pelo trabalho agricola, devolvendo-os a cdmunida
como “cidadéo util”. A faléncia deste modelo teve inUmeras caasiistancia entre
as colbnias e as cidades; a intensa industrializacdo que j&bprimido a demanda
pelo trabalho agricola; a dificuldade de reinsercdo dos ex-pacientesima
sociedade muito diferente daquela que se encontrava dentro das colbsias. De
forma, os hospitais continuaram a receber os loucos sem conseguir,antm,ent
cumprir sua fungéo de tratd-los e encaminha-los de volta a comunikiesiende,
2001).

Com o crescimento da populagcdo de internos, havia uma demanda
crescente por mais verbas e mais leitos, com a ampliacdo dasikgapexistentes e
a construcdo de novos. O modelo de assisténcia era quase que commetament

hospitalocéntrico; os primeiros ambulatérios s6 foram criados ap@é®®<@, sendo



que em 1961 contava-se apenas 17 em todo o pais. No fim da década de 50 a situacao
dos hospicios publicos era cadtica, caracterizando-se pela superlotacé tratos
aplicados aos internos, deficiéncia de pessoal e condic¢oes figidaguadas. Ficava

cada vez mais evidente a ineficiéncia do setor publico no cumprimestadencao
(Resende, 2001).

A partir da segunda metade da década de 60, como forma de amenizar
esta situacdo em que se encontravam 0s servi¢os publicos, o govetaroadhiiou
uma politica de privatizagdo que financiou o atendimento em hospitesiqsij o
que levou a uma grande expansao da rede de leitos psiquiatricos. Aa intens
comercializacdo da doenca mental decorrente desta politica fisideterminantes
do modelo de assisténcia psiquiatrica baseado na internagdo que lmjecae
superar (Delgado, 2001; Resende, 2001).

Segundo Moreira (1983), os hospitais psiquiatricos cumpriam funcgdes
gue ultrapassavam o0s seus objetivos formais e declarados. No discciedp af
funcdo do hospital incluiriat. objetivo terapéutico, visando a recuperacdo da saude;
2. socializagdo do pacientg; protecdo da sociedade (do possivel mal que o paciente
poderia causar}. custodia;s. formacédo e treinamento de profissionais. No entanto,
na pratica, o hospital psiquiatrico cumpria outras fungdes, levantadasueta,
servindo:1. como meio para obtencdo de licenca da Previdéncia Social e rééigio
desempregados2. como lugar de repous®. como abrigo ou asilo de idosos,
menores abandonados, mendigos, enfim, pessoas sem familia e senyédaaled.
como casa correcional ou prisdo para alcollatras, toxicbmanos, desordeir
desafetos, ou seja, pessoas tidas como indesejaveis em seu nmadjobscoOmMo

reflgio de criminosos a condenacdo da justica, através da alegad@&sodeéens



psiquicas como motivagdo para atos crimin@is;omo recurso para internacdo de
pessoas com problemas clinicos (ndo psiquiatricos), mas que aprasealgua
grau de descontrole emocional, como recurso para conseguir rendimentos
eleitorais, quando os politicos em véspera de elei¢cdes, com o objetlevdesua
popularidade, buscavam sanear a cidade, recorrendo a internacdo de faéssoas
como mendigos e até inimigos politic@;como um negocio para ganhar dinheiro,
ja que o hospital psiquiatrico era extremamente lucrativo, 0 que @getensa
comercializacdo da loucurf; como organizacdo que confirma e reforca a doenca
mental ou a loucura através de suas praticas de exclusao e giotéque configura
uma fungéo iatrogénica.

A partir de 1978, sob clara influéncia das experiéncias de
desinstitucionalizacdo que estavam ocorrendo na Europa, principalmenédiana |
inicia-se no Brasil o movimento da Reforma Psiquiatrica, com anagdo dos
trabalhadores em saude mental, que emergem como uma nova categteiala
necessidade de mudanca e de seu papel politico na transformacaealakide
assistencial, considerada ineficiente, segregadora e cronificgsloerante, 1998;
Delgado, 2001). Na segunda metade da década de 80, com a Nova Republica, o
processo da reforma psiquidtrica segue a tendéncia dos movimentos de

redemocratizacdo do pais. Nos dizeres de Amarante (1998):

(...) deixa de ser restrito ao campo exclusivo, ou
predominante, das transformacdes no campo técnico-
assistencial, para alcancar uma dimensdo mais global e
complexa, isto é, para tornar-se um processo que ocorre, a
um s6 tempo e articuladamente, nos campos técnico-
assistencial, politico-juridico, tedrico-conceitual e

sociocultural(p. 75-76).



Durante este periodo, foram realizadas algumas das principsiva
para a reformulacéo da assisténcia, comb @@feréncia Nacional de Sautde (1986)

e a | Conferéncia Nacional de Saude Mental (1987), a criacdo darprideatro de
Atencédo Psicossocial (CAPS), na cidade de Sao Paulo (1987), e entggé&s do

Projeto de Lei 3.657/89 (Projeto Paulo Delgado). Estas iniciativasficagam,
sobretudo, a adogéo de um novo paradigma, cujo foco se desloca da doenca para a
saude mental, e de uma nova concepcao de saude, como sinbnimo de qualidade de
vida, direito do cidaddo e dever do Estado, e também do doente mental enquanto
cidadao, ao qual deve ser assegurado o direito a condi¢cdes de atendimento dignas.

A partir da década de 90, apds a implantagdo do SUS (Sistema Unico de
Saude), a reestruturagdo da assisténcia psiquiatrica passgdalitien oficial de
governo, que cria mecanismos e normas de qualificacdo e fis@alipaga o0s
servigos de internacédo e estimula a criagéo de redes de gisrmgisocial (Delgado
et al, 2001).

Segundo o Ministério da Saude, é objetivo do governo brasitiwir
progressivamente os leitos psiquiatricos, qualificar, expandir e fortalacezde
extra-hospitalaf, através de véarias aces que incluem a implementacédo de acdes de
saude mental na atengdo basica, a manutengcdo de um programa perm@nente
formacao para profissionais da area, a promoc¢ao de direitos de usuianatiares,

a implantacao do programa “De Volta Para Casa” e a avalagdimua de todos os
hospitais psiquiatricos no Brasil. O programa “De Volta Par@a'Gasim programa

de ressocializacao de pacientes que tenham sido internados emdospitaidades

* http://portal.saude.gov.br/saude/area.cfm?id_dre4=



psiquiatricas por um periodo igual ou superior a dois anos; 0 primeiro [PaIEs a
implantagdo do projeto foi a instituicdo do auxilio-reabilitacdo psowial, atraves
da lei No. 10.708 de 31 de Julho de 2003, cujo valor € de 1 (um) salario minimo,
pago mensalmente aos portadores de transtornos mentais ou a SegtEEeS
legais.

A Tabela | mostra como, no decorrer do periodo entre 1996 e 2003, o
namero de leitos em hospitais psiquiatricos vem caindo (de 72.514 para),580180

mesmo tempo em que ha um incremento no nimero de CAPS ( de 154 para 448):

Tabela 1 - Numero de leitos em hospitais psiquiatricos e CAPSnitade
federativa.

Leitos/CAPS 1996 1997 1998 1999 2000 2001 200p 2008*

Leitos HP 7251 | 71.04 | 70.32 | 66.39 | 60.86 | 56.75 | 55.75 | 53.18
4 1 3 3 8 5 5 0
CAPS 154 176 231 237 253 295 424 448

Fonte : Coordenacéo Geral de Saude Mental do Mnustda Saude.
* dados de setembro de 2003

Apesar de todas as conquistas no campo da reforma psiquiatrica, na
pratica a reestruturacdo da assisténcia tem acontecido de lemtaae desigual.
Conforme mostra a Tabela 2, apresentada a seguir, 90% dos recurddS émS
saude mental foram gastos com internac6es psiquiatricas em 2@0ikliaarmos 0s
dados por Estado, vemos que existe uma desigualdade no investimentoirsosrec
extra-hospitalares. Poucos Estados (Par4, Tocantins, Maranh&o, NCxar&rosso
e Distrito Federal) gastaram mais que 20% neste tipo dééassds outros gastaram
nada ou muito pouco — menos de 5% (Roraima, Acre, Amazonas, Amapa,

Pernambuco e Goias). A maioria dos Estados investiu entre 5% e 10%.



Tabela 2 — Percentual de gastos por estado com recursos extrallu@spisobre o

total de gastos em salude mental (2001).

UF Gastos com Gastos com recursos %

internacdes extra-hospitalares

hospitalares
RO 255.984 0 0.00
AC 162.611 0 0.00
AM 740.023 0 0.00
RR 0 0 0.00
PA 735.172 720.687 49.5(
AP 32.032 0 0.00
TO 1.397.544 366.933 20.8(
MA 8.698.791 2.258.761 20.61
PI 4.520.062 918.375 16.8¢
CE 9.220.127 2.603.764 22.02
RN 8.478.894 770.791 8.39
PB 8.538.848 1.471.663 14.70
PE 32.637.082 1.216.224 3.59
AL 9.432.342 950.077 9.15
SE 3.221.566 290.041 8.26
BA 19.674.201 1.881.782 8.73
MG 38.661.740 7.379.133 16.03
ES 6.073.326 457.525 7.01
RJ 79.619.854 4.387.014 5.2p
SP 133.887.961 12.763.391 8.70
PR 8.180.083 3.435.194 8.2p
SC 12.797.266 859.529 9.51
RS 1.814.133 1.601.982 11.18
MS 3.650.969 126.225 6.51
MT 3.650.969 965.909 20.92
GO 16.268.807 749.679 4.41
DF 2.037.797 549.355 21.23
TOTAL 449.083.451 46.724.039 9.42

Fonte : DATASUS / MS

Comparativamente ao periodo de 2001, em 2003 os gastos com

internacdes hospitalares cairam, mas elas ainda continuam consunmaoio parte

dos recursos destinados a saude mental; como podemos observar na Tatwetd 3,



de recursos destinados as internacfes psiquiatricas € de 80,33% (R$228.900.888,73)
do total gasto no Programa de Saude Mental (R$284.943.629,60), soma bem maior
gue 0 gasto em recursos extra-hospitalares (R$ 28.606.327,23), que consumiu 10%

do total de recursos:

Tabela 3 - Recursos aplicados pelo Programa de Saude Mental em 2003

Total de gastos

Medicamentos basicos da assisténcia R$ 14.736.413,70 (até agosto 2003)
farmacéutica de saude mental

Producéo ambulatorial dos Centros de Atencdg R$ 20.112.627,00 (até junho de 2003)
Psicossocial

Producéo Hospitalar R$ 228.900.888,73 (até julhaas)

Tratamento em Hospital-Dia R$ 8.493.700,23 (atéojuld 2003)

Incentivo para a consolidacéo da rede extra- R$ 12.700.000,00 (até agosto de 2003)
hospitalar para municipios e estados com rede
CAPS

Fonte: Coordenagédo de Salde Mental do MinistériBalale.

A Tabela 4 apresentada a seguir mostra o quadro atual da distridaica
servicos CAPS no Brasil, por regido e estado, no qual também podemos nota
desigualdade existente entre as diversas regides e estadegiddaNorte, apenas 3
estados (Para, Tocantins e Rondbdnia) contam com CAPS; a regiate fudeque
tem maior numero de CAPS, mas ainda assim com grande discrepgéaaoido
comparados os numeros de CAPS dos Estados de Minas Gerais, RidrdeeJaae

Paulo com o Espirito Santo.



Tabela 4 - Numero de CAPS por tipo, regido e unidade federativa.

Dispositivos CAPS | CAPS I CAPS Il Total por
estado
REGIAO NORTE
AC 0 0 0 0
AM 0 0 0 0
AP 0 0 0 0
PA 5 7 1 13
TO 3 2 0 5
RR 0 0 0 0
RO 1 2 0 3
Total Regido Norte 9 11 1 21
REGIAO NORDESTE
AL 2 4 0 6
BA 14 14 1 29
CE 10 14 0 24
MA 4 1 0 5
PB 2 3 0 5
PE 2 11 0 13
Pl 0 0 0 0
RN 1 4 0 5
SE 5 1 1 7
Total Regido Nordeste 40 52 2 94
REGIAO CENTRO-OESTE
DF 1 0 0 1
GO 3 5 0 8
MT 7 1 0 8
MS 1 3 0 4
Total Regido Centro-Oeste 12 9 0 21
REGIAO SUDESTE
ES 2 4 0 6
MG 30 26 6 62
RJ 19 27 0 46
SP 25 36 14 75
Total Regido Sudeste 76 93 20 189
REGIAO SUL
PR 1 8 1 10
RS 29 29 0 58
SC 14 12 0 26
Total Regido Sul 44 49 1 94

Fonte: Coordenagédo de Salde Mental do MinistériBalale. Marco, 2004.
(Tabela adaptada pela autora, excluindo CAPSi eS24P



Em estudo sobre o cuidado ao portador de transtorno mental na atencao
basica de saude em Macei6 (AL), junto ao Programa de Salde d& Faréta &
Augusto (2001) revelam que o tipo de assisténcia prestada continua sendo baseado na
indicacdo de psicofarmacos e na internacdo psiquiatrica, refldatialde uma rede
substitutiva eficiente, de uma articulacdo entre os setoresid&nsia e da auséncia
do profissional de saude mental na equipe multiprofissional. Amaral (i@8BEmM
aponta para as mesmas probleméticas em seu estudo realizadon@mas (SP),
onde a falta de equipamentos de atencgéo extra-hospitalar e degitiantarsetorial
também resulta no insucesso dos objetivos da Reforma Psiquiatrica de
desospitalizacdo e de um modelo baseado na atengdo comunitaria.

Bandeira (1993) descreve um fen6meno, que tem acontecido no contexto
da desinstitucionalizacdo, denominado “porta giratéria”, que € a resmis
freqUiente de pacientes em internagdo psiquiatrica. A alta tarexhaespitalizacfes
dos portadores de transtornos mentais graves estaria relacionedadigbes
inadequadas de integracdo na comunidade, como falta de acompanhamento
profissional frequiente e continuo, caréncia de programas de intervenganitéria
adequados e auséncia de suporte social de uma relagcao signifidatamostra de
50 pacientes estudada pela autora, em Minas Gerais, 0S pacientegmonsuporte
social tiveram menor adesdo ao tratamento medicamentoso e mesorde &lcool e
drogas, que sem duvida séo fatores predisponentes a repetidas recidivas.

Em outro estudo sobre o fendbmeno da “ porta giratoria”, conduzido por
Gastal, Andreoli, Quintana, Gameiro, Leite & McGrath (2000), os sst
mostraram que 0s pacientes recidivantes normalmente S&0 OSONEIS, jcOm

diagndstico de esquizofrenia, cujo periodo de permanéncia no hospital ¢ quaior



vivem proximos a um hospital psiquiatrico e que tém intervalos pequenespe

entre as internacdes. Segundo o0s autores, os fatores que levam esfeEsim
frequientes podem ser divididos em dois grupos: o primeiro diz respegoadoo
psicopatologico do paciente e o segundo refere-se a fatores soei@smomicos.

Seus resultados reforcam que a causa das recidivas estd no quaaprat@gigico,

Ou seja, 0S pacientes com quadros mais graves e que necessitsanndedes mais
longas sdo os que mais freqientemente retornam ao hospital. Poréutores a
apontam que os fatores socioecondémicos e, principalmente, a falta de sopiaite

o acompanhamento inadequado do servigo de saude podem contribuir para a piora do
quadro clinico do paciente, assim como no estudo de Bandeira (1993).

Amarante (1998) e Delgado (2001) ressaltam, no entanto, que a reforma
psiquiatrica ndo implica no simples desmonte da antiga estrusisteasial e na sua
substituicdo por novos equipamentos. As transformacdes técnicas i sais,
por si s6, ndo sdo capazes de resolver a questdo da exclusdo, dma@lidos
mecanismos ideologicos e de controle social. Para Moreira (1983), aahospi
psiquidtrico apenas reflete a sociedade na qual se insere, sende mesmas
caracteristicas e praticas ali encontradas também podarhssgvadas, se bem que
em grau diferente, no ambiente da comunidade, como a familia e hdrabar

exemplo.

Os processos gue se dao no interior do hospital psiquiatrico
como, por exemplo, o de alienacdo, despersonalizacao,
expropriacdo, além de outros mais, ndo sdo “privilégios”
das instituicbes totais. Eles existem na sociedade mais ampla
em que estdo inseridas, ocorrendo ai tdo-somente sua
exacerbagdo e superintensificagdo em niveis inauditos
(Moreira, 1983, p. 147).



Neste sentido, Moreira (1983) também relativiza o chamado “poder
médico”, entendido como uma relacdo de autoridade onde a psiquiatria, personificada
na figura do médico, exerce sua funcdo de controle e repressédo ssim@l o
paciente ao realizar o diagndstico psiquiatrico e proceder a icdierraara a autora,

0 que acontece, na verdade, € uma utilizacdo do poder do médico por outros

elementos da sociedade:

(...) a psiquiatria ndo funciona isoladamente, mas em
articulagdo com outras agéncias de controle social — tais
como familia, organizacao judiciaria e penal, policia — todas
compondo o sistema de controle e represséao, dentro do qual
uma recorre e fortalece a outra(Moreira, 1983, p. 191).

Partindo deste pressuposto, portanto, a intervencao institucional e o
fechamento dos manicobmios devem vir acompanhados de um outro tipo de
intervencao, ja qua questdo crucial da desinstitucionalizagdo ndo é de caréater
técnico-administrativo: trata-se do que poderiamos designar como a progressiva
“devolucdo a comunidade” da responsabilidade em relagdo aos seus doentes e aos
seus conflitogDelgado, 2001, p. 184-185). Neste sentido, o conceito de reabilitacao
psicossocial tem norteado o tratamento do portador de transtornos mentais.

A préatica da reabilitacdo psicossocial ndo € uma tecnologia,umas
abordagem ética no campo da salde mental. Trata-se, mais do queanadifi
técnica, de mudar os valores culturais, aumentando o poder de contratudtidade
usuario, restabelecendo seus direitos, ampliando sua autonomia, seu pooea, de t

de negociagdo e sua cidadania — entendida, segundo Saraceno, cOmoO 0Sacesso a

“banalidades” do cotidiano (Saraceno, 1996). Para isso € preciso cuidsd dao



sujeito doente, que sofre, como também enfatizar a atengcdo comwnagpi@ducao
de saude. A reabilitacdo, portanto, seria uma clinica ampliada ecidgita, com o
objetivo de promover salude e o desenvolvimento do sujeito e cidaddo, com um
conjunto de procedimentos que procuna@ximizar oportunidades de recuperagao
de individuos e minimizar os efeitos desabilitantes da cronificagdo das doencas
através do desenvolvimento de insumos individuais, familiares e comunfiittas
1996, p. 21). Esta pratica implica em uma mudanca de paradigma podgsrte
servicos e profissionais de saude, mudando o foco da “doenca mental’gadidea
mental, adotando uma abordagem holistica e pluridisciplinar, orientada a comunidade
(Saraceno, 1999).

Esta mudanga na compreensdo do “louco”, com a derrubada dos
preconceitos e do estigma que cerca a questao do adoecimento mmgitzd, €m
uma mudanga nas concepcdes da populacdo em geral e ndo apenasugSesstit
para que o portador de transtorno mental possa efetivamente estgadmte
socialmente; este trabalho comecga na prépria familia do portadtnarmsorno
mental. As concepgdes que a familia tem acerca do transtornd méoenciam
diretamente no modo como esta familia lida com o paciente ecaba @or ter uma
repercussdo na adesao ao tratamento e nos seus resultados, o quma @nfati
necessidade de compreensdo das constru¢cdes culturais da famita doe
transtorno mental para que programas de intervencao eficazes possansisaidos

(Villares et al, 1999).



2. A FAMILIA

2.1 Familia: defini¢cdo e funcdes

Segundo Minuchin (1982) e Prado (1989), a familia é um tipo de
organizacao social que sempre esteve presente em todas asissoseedm qualquer
periodo histérico. No entanto, ela ndo é uma organizacdo homogénea, variando em
suas formas e finalidades, inscrita que estd em um contexto ampleal ha uma
multiplicidade de influéncias reciprocas e complexas com outit#siigfes e com a
sociedade em geral. Por isso, a familia ndo é apenas um fendmeaf nas uma
instituicdo social em constante evolugdo, que se modifica atreladiivérsas
transformacdes sociais.

A familia pode ser considerada a menor célula organizada de uma
sociedade; a func¢do da familia depende do que a sociedade da quabpaittiaves
de seus usos e costumes, espera dela e de seus membros, sendo gadaigies
sdo partilhadas com outras instituicdes sociais, tais como saédecacdo, por
exemplo. Ha fungbes que séo exclusivas da familia, no entanto. Podemacardes
como fun¢des da familia a reproducgéo, a identificagcdo social deneeuisros e sua
socializagdo, através da transmissdo de habitos, costumes e.\Alfaeslia tem

ainda uma funcdo econémica na sociedade, de gerar renda, sustentssbres e



fornecer méo-de-obra (Prado, 1989).

Segundo Carvalho & Almeida (2003), a familia é uma instituicdo social
bésica, com papel central ndo apenas para a sobrevivéncia mas taenrénecao e
socializagdo dos individuos, sendo mssas fungBes e responsabilidades seriam
particularmente demandadas nas situacdes de adversigad®9). Desta forma, o
papel da familia como mecanismo de protecdo social € ainda maicasws de
pessoas que vivem em situagOes de precariedade materialidafiagsocial, para
as quais nao se da um lugar na sociedade e que ndao conseguem encontra-lo por si
mesmas. E a familia, sobretudo, que pode transmitir-lhes, entre outros aspettos
patrimonio de defesas interngs. 118).

Para Minuchin (1982), a familia é a matriz da identidade e do
desenvolvimento psicossocial de seus membros, senbbxus privilegiado da
construcdo da identidade e da individualidade, ou seja, fornece ao sujsiéntion
de pertencimento e também um sentido de separacédo, de individuacdo. Segtindo S
(1996), a familia é também uma ordem moral, uma referéncia stat@olartir da
qual o sujeito ordena e da sentido ao mundo social.

Minuchin (1982) define a familia como um sistema sécio-cultural @bert
e em constante transformacdo, que passa por reestruturacbes d@ante s
desenvolvimento, adaptando-se a circunstancias modificadas de modo asuanter
continuidade. Andolfi (1996) complementa a definicdo de Minuchin ao afirmax que
familia € um todo orgénico que se configura comosistema aberto, constituido
por muitas unidades ligadas no conjunto por regras de comportamento e por fungdes
dindmicas, em constante interagcdo entre elas e em intercambio comriorexte

(Andolfi, 1996, p. 16), estabelecendo uma relacéo dialética com outrogaasisde!



instituicdes socialis.

Para Prado (1989), a familia pode ser entendida como um grupo de
pessoas aparentadas, que vivem em geral ha mesma casa, ou conupaimegr
pessoas com a mesma ascendéncia, linhagem, ou admitidas por ado¢éd®. Gome
(1988), procurando uma definicdo de familia que pudesse abarcar todas as
multiplicidades observadas no cotidiano, conclui que familia pode serddefimino
um grupo de pessoas que decidem, por um fator afetivo, coraggeimindo o
compromisso de uma ligagcdo duradoura entre si, incluindo uma relacdo de cuidado
entre os adultos e deles para com as criancas que aparecerem nesseocontext
(Gomes, 1988, p. 494), onde se forma uma hierarquia e o cotidiano € permeado por

regras.

2.2 Aspectos historicos e sociais da familia

Para pensar a questao da familia em sua relacdo com um memiisy doe
torna-se indispensavel passar pelo tema da constituicdo da famdliear na
sociedade moderna ocidental e no papel a ela conferido, a partir despsogee sao
historicos e sociais. Para Ariés (1981b), o nascimento da familieanwc privada
esta relacionado a modificacdo das relacdes de trabalho e ao crescimentaldas cida

A partir do século XVIII, segundo Aries (1981b), o Estado, que até entédo
pouco intervinha nas comunidades, comeca a exercer e expandir seu sociadle
As instituicdes (prisbes, asilos, escolas) apareceram entédo insinamentos de
vigilancia e controle; juntamente a isto, o trabalho também passsrusabmetido a

uma disciplina e hierarquia.



O individuo que antes possuia autonomia na realizacdo de seu trabalho,
realizando-o em sua prépria casa, passa a exercer seu ofitbaaasnespecificos
para este fim, de acordo com regras pré-estabelecidas. Aindarde aom Aries
(1981b), esta mudanca fez com que a vida das pessoas passasse sedwddeis
poélos: o do trabalho, que era publico, e o da familia, que se tornou espado:priva
(...) o trabalho e seu lugar pertencem ao mundo submetido a uma vigilancia exata e
constante, enquanto a familia €, ao contrario, um refagio que escapa a esse controle
(Ariés, 1981b, p. 16).

A familia assim constituida como oposigcdo ao mundo externo e como
Unico dominio da privacidade teve como tendéncia voltar-se cada veparaisi
mesma, destacando-se da coletividade. A forma como as cidades dJenaim
ocupadas, divididas em bairros comerciais e residenciais e deathloez menos
espaco para a sociabilidade e para a vida coletiva também conpipaia formacao
desta familia nuclear, que passou a se responsabilizar por ateriddasaas
necessidades afetivas e sociais de seus membros (Aries, 1981b).

Outro fator responsavel pela transformacao da familia foi, seguingl® Ar
(1981a), a modificacdo de suas relacdes internas com a crianigaddaMédia, a
familia era uma realidade moral e social, mais do que sentim¢Atas, 1981a, p.
231), onde nao existia uma convivéncia nem apego amoroso entre pais ,e filhos
sendo que as criangas eram valorizadas mais pelo que poderiam deaze
contribuicdo a familia; era o costume, na época, que as criangasifogadas longe
de sua prépria familia, em lares estranhos, onde faziam seu apdendiom a
extensdo da escola nas diversas camadas da populacdo, houve uma &oalasiac

familias e das criancgas, que resultou em um novo sentimento de fadeiliaféncia.



A familia passou a ser instruida sobre seus deveres e respdasasilisobre a
conduta que deveria ter com as criangas, principalmente no querseaasiga saude
e educacao (Ariés, 1981a).

As ciéncias sociais e da saude (sociologia, psicologia, psiegnalis
psiquiatria, medicina), através de suas teorias, também deraancargribuicdo na
construcdo deste papel social da familia como responsavel no desenvinvene
bem-estar de seus membros (Lasch, 1991). De acordo com Szymanski (1997), o
conhecimento construido pela psicologia acerca da importancia dosrgsiaeos
de vida e da relagdo mée-filho no desenvolvimento emocional do sujeilzdoe
familia como um nucleo potencialmente produtor de sujeitos saudawdizes bu

de desequilibrios e desvios de comportamento.

O novo imperialismo psiquiatrico ndo expandia apenas a
autoridade do meédico sobre o paciente (...) a extensiva
definicdo de saude adotada por esta organizacdo ampliava a
clientela da profissdo de forma a incluir “o lar, a igreja, a
escola, a prisdo, as industrias” e praticamente qualquer
outra instituicdo que se possa nomear. (...) Condi¢des sociais
ruins, escolas e familias idem produziam pacientes
psiquiatricos mais rapidamente do que os médicos poderiam
cura-los(Lasch, 1991, p. 137).

A familia torna-se entdo paciente também, alvo de estudos e de
intervencdes terapéuticas, encontrando-se em um lugar dificil, onde eulpa
vitimizagdo caminham juntas nas relagbes familiares (Meli@®8; Rosa, 2003).

As consequéncias deste modelo de familia supervalorizada podemtagr pis

exemplo, no surgimento, a partir da década de 50, de teorias que ass@czaEEa

da esquizofrenia as familias: a teoria da “mé&e esquizofrenafjétéc Fromm-



Reichmann (1948); a do “duplo vinculo da comunicacdo”, de Bateson e do grupo de
Palo Alto (1956); a do “divércio emocional” entre os pais proposta por(LR&7);

a do “desvio de comunicacdo”, de Wynne e Singer (1963-1965) e a do “bode
expiatério”, de Laing e Esterson (Miles, 1982; Lasch, 1991; Melman, 1998; Ros
2003).

Segundo Szymanski (1997), estas teorias sobre a familia refer@mnrs
modelo bem especifico de organizacdo familiar, o da familia mumleguesa. Ao
aceitar este modelo de familia como norma, aceita-se taminticitamente, suas
normas, seus valores, regras e crengas, que sao impostos como pathéuliass
por sua vez, absorvem este discurso de maneira irrefletida, podendmerparum
sentimento de constante inapropriacao, fracasso e incompeténcia anseEguc se
ajustar a este modelo considerado ideal (Gomes, 1988; Szymanski, 198gniViel

1998).

2.3 Particularidades da familia brasileira

Segundo Corréa (1994) e Neder (1994), o estudo da histéria das formas
de organizacédo familiar no Brasil tem se restringido a hésttai“familia patriarcal”
gue, na verdade, embora possa ter representado um modelo ideal, ndo fosem nos
pais, 0 modelo dominante de fato. De acordo com as autoras, a sociedéelieabra
caracterizou-se, desde o periodo colonial, por ser multifacetada, rfiéxislel e
dispersa, multiplicidade esta que advém das diferencas culturegs asnimuitos
habitantes de proveniéncias diversas e da grande variedade de atividadescaspnomi

que se repercutem em uma variedade também grande de modos de slaigie.



Enquanto o modelo de familia patriarcal era o denominador comum nassclas
dominantes da economia agucareira pernambucana dos séculos XVIedttafé
dos séculos XVIII e XIX, na grande maioria da populacdo vigoravamniées
irregulares, onde a mulher podia assumir o papel de chefe de fauilidul do
Brasil, por exemplo, enquanto os bandeirantes desbravavam as temasuasm
mulheres que administravam as fazendas.

O modelo burgués de familia nuclear moderna foi introduzido no Brasil
com a Proclamacdo da Republica e o fim do trabalho escravo, quando um novo
projeto de modernizacdo econémica, politica e social comecou a sehalds para
0 pais, com o inicio da industrializacdo e a urbanizacdo acele@da c
caracteristicas principais. Neste contexto, também a fapné@sava modernizar-se,

e 0 modelo burgués se colocou como o ideal, padrao normativo. (Neder, 1994).

Para Prado (1989) néao se pode falar em uma familia brasitgumdo o
autor, o ideal de familia ndo varia muito de uma camada sociabpaeg mas as
formas de organizacdo familiar sim. No proletariado, grande gasteasais nao €
unida por lagos legais e ha um numero grande de familias que samlahgfor
mulheres; na classe média, a familia tende a ser nuclear, engaaciasse alta é
possivel encontrar uma organizacdo familiar mais extensa,rgaltriBe qualquer
forma, estas tendéncias ndo podem ser tomadas como regra.

Segundo Figueira (1987), o intenso processo de modernizagdo que tem
acontecido no Brasil a partir da década de 50 tem resultado em profundas
transformacdes na familia e na subjetividade; neste processo, | aédéamilia
hierarquica tem sido gradativamente substituido pelo ideal dedaguiéilitaria, sem

gue um ideal tenha, efetivamente, suplantado o outro. Neste sentido, 0 novo/moderno



convive com 0 arcaico/antiquado, as novas identidades se sobrepbem &assaniiga
contudo alterd-las. Desta forma, a partir da modernizacdo e mudahgeal
acelerada, desejos e expectativas bastante contraditorios emexist familia,
tornando inevitavel o conflito entre a nostalgia do tradicional e a caréncia do novo.

Segundo Carvalho & Almeida (2003), existe um processo, comum as
sociedades urbanas dos paises ocidentais, de mudanca nas estruiliemesfam
mudanca esta que se caracteriza por uma tendéncia a uma magdalilede tipos
ou modelos de familia. O Brasil se encontra incluso neste panoyamangécio dos
anos 2000, segundo os autores, a familia brasileira jA possuia odpstfis
mudancas, que sdo expressas, por exemplo, pelo aumento de domicilios compostos
por apenas uma pessoa (idosos ou adultos jovens morando sozinhos), pela reducao
no tamanho das familias, pela fragilizagdo dos lagcos matrimop&@s aumento no
namero de casais sem filhos e pela multiplicacdo de arranjdmfasmque fogem ao
modelo da familia nuclear, como € o caso especialmente dasafaatiéfiadas por
mulheres sem conjuge.

Ainda segundo Carvalho & Almeida (2003) a importancia da familia tem
crescido em um contexto marcado pela multiplicacdo das situaciescaeiedade;
a década de 90 foi marcada pela deterioracdo das condi¢gfes de tealmida da
populagcdo, com o incremento do desemprego, o decréscimo do emprego formal e
crescimento do trabalho informal, sendo que a dificuldade para encontaar um
ocupacao tem atingido todos os segmentos: chefes, conjuges, filhos e outros
componentes da familia. Além da precariedade financeira, outrosta®rghio
gerados por este quadro, com aumento da violéncia doméstica e do envoldimsento

menores em atos infracionais, por exemplo. Com a caréncia deggso$iticiais, a



familia brasileira se encontra em uma situacdo paradoxaleamontempo em que
se veé fragilizada pela insuficiéncia de renda, tem aumentadasespansabilidades

como mecanismo de protecéo social.

Atingida pelas mudancgas assinaladas e por processos nos
guais nao tém qualquer controle, porém, a familia vem
perdendo gradativamente sua capacidade de funcionar como
amortecedor da crise e como mecanismo de prote¢cédo de seus
componentes, 0 que leva ndo apenas a deterioracdo das
condi¢cbes de vida da maioria da populagcdo como afeta e
ameaca a propria unidade familigiCarvalho & Almeida,
2003, p. 120).



3. AFAMILIA E O PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL

A partir do exposto sobre a histéria da assisténcia psiquiatrida e
constituicdo da familia moderna, é possivel concluir que as condi¢Oes sOc
histdricas sdo determinantes no modo como a familia se relaciona portador de
transtorno mental. Segundo Rosa (2003), esta relacao sofre transfer@ag¢drgo
do tempo, acompanhando as praticas e transformacfes da organizaddaa@ocia
instituicdo familiar e da assisténcia psiquiatrica.

Desta forma, com a assisténcia baseada no modelo asilar e com o
nascimento da psiquiatria como detentora do poder e da responsabilidada sobre
“doenca mental”, a familia foi excluida do processo de cuidados, sendeghda a
participagdo no acompanhamento do paciente e destituida de seu lugar de
acolhimento e tutela. Em um segundo momento, com o inicio da transfordeaca
assisténcia hospitalocéntrica em um modelo extra-hospitalar, atoatasa das
intervencdes comunitarias, surgem as teorias “psi” sobre o funciotarfiaeniliar
que viam nesta instituicdo um agente etiolégico da doenca mentamifiaf foi
entdo incluida no processo, mas como objeto secundéario da intervencdo. Com a
Reforma Psiquiatrica, ha uma intensificacdo da “devolucdo” a ifanua
responsabilidade pelo cuidado com o portador de transtorno mental; o canipo “psi

passa a analisar a familia e sua relacdo com o pacienteddecomplexo, sendo que



esta volta a ser o lugar privilegiado para o cuidado (Rosa, 2003).

Por parte dos servicos de assisténcia, ha que se tomar a precastzo,
circunstancias, de nao se delegar a familia o cuidado com o portatftansterno
mental, mas dividir com ela esta responsabilidade (Ornellas, 199@; R@G3).
Segundo Ornellas (1997), a instituicdo tem dificuldade em reconhelsritagdes
reais da familia neste processo e tende a negar ou minimigeshdsmas, no anseio
de que a familia acolha e cuide do portador de transtorno mental dertteatio
libertario que existe no contexto da reforma psiquiatrica. O cuidadpaeiente
portador de transtorno mental é, muitas vezes, imposto a familialesamem
consideragdo as suas reais possibilidades de prestar este cuidsidoséitido, a
instituicdo e os profissionais de saude idealizam a familia,eguesenta a solucao

para um problema que ndo € mais da responsabilidade da institui¢cao.

Diante das dificuldades apresentadas pelas familias, a
relacdo que se estabelece é, muitas vezes, de autoridade, em
gue o poder de que o técnico € investido, enquanto agente
institucional, é utilizado para conseguir que as praticas
sejam efetivadas. Em outras palavras, embora o discurso
institucional refira-se, frequentemente, a participacdo das
familias, as decisbes sdo atribuidas aos agentes
institucionais, como é o caso da internacdo e da alta do
paciente, seu retorno a familia e insergdo em um programa
alternativo(Ornellas, 1997, p. 215).

De acordo com Tsu (1993), grande parte das familias tem dificuldade e
arcar com o cuidado ao portador de transtorno mental e por isso segoemndo a
internacdo; a falta de uma assisténcia extra-hospitalar gndaads demandas do

paciente e da familia contribui para que isto ocorra. Segundo a agqrancipais

queixas dos familiares em relacdo aos pacientes, no momento daappetar



internacdo, referem-se a agressividade, dificuldades de comuniedie@agbes da
atividade geral, distirbios do sono, da alimentagcédo e distor¢cdes seepbpasc

Para Moreira (1983) a internagdo é, muitas vezes, vista peliafaomno a Unica
alternativasen@o de resolver o problema da pessoa, pelo menos de se verem livres
dos embaracos e constrangimentos que ela lhes qaugsb5). Deste modo, como
confirma Tsu (1993), a familia recorre a internagdo psiquiatrieé&s room a
finalidade de afastar o paciente de casa, transferindo para o heshitecdo de
custddia, do que com a finalidade de tratar o paciente.

Para Rosa (2000), as relaces entre os profissionais dos sensgiside
mental e familiares vém sendo permeadas por um tom acusatéamikaf diante
da necessidade de proteger, ao mesmo tempo, tanto o individuo portador de
transtorno mental como o proprio grupo familiar, recorre ao hospital @sigai
comomais um dispositivo acionado no rol de suas estratégias de sobreviygncia
267), pressionada pelas condi¢des precérias de vida e subsisténaiascastez de
politicas sociais. De outro lado, os trabalhadores em saude merggninsma
permanéncia do portador de transtorno mental junto a familia, alegarifes ra
humanitarias, técnicas e burocraticas, tentando convencer os fesnii@arque o
melhor tratamento € o que acontece no convivio social e familiar. BErebta seja
um fato reconhecidamente aceito, este discurso desconsiderasasorei¢oes da
familia para o provimento de cuidados e acaba por acusa-la de abangortador
de transtorno mental, sendo que esta acusacao muitas vezes enspatdo rem
algumas correntes tedricas, que vém na familia a causadoranstortta mental e
uma instituicdo repressora e punitiva que, aliada aos servi¢os pgqajdtuscam o

controle dos individuos indesejados e de condutas desviantes, como € o0 caso da



antipsiquiatria. Segundo Rosa (2000), embora estas teorias possanvetdescre
processos constataveis, elas acabam por analisar a relacédo enitia & fa portador

de transtorno mental, que é complexa e envolve diversos fatores, deufolateral

e simplista.

Segundo Miles (1982), o modelo de assisténcia caracterizado pelo
atendimento extra-hospitalar e pelas internacdes de curta dutagamente com o
aumento da expectativa de vida da populagéo, se reflete em um conviergadol
da familia com um membro doente em casa. Este convivio prolongadontiesgrie
de implicagbes, como o deslocamento das rotinas normais, a queda damelinaa
repercussbes da doenca no clima emocional da familia, o reajuste nos
relacionamentos e papeéis internos e uma possivel e provavel mudancacéa pos
social da familia, que advém do estigma que cerca o transtornol.n8agando
Rosa (2003), a familia sofre grande impacto com a responsabilidadeypear,
sendo que este provimento de cuidado sobrecarrega o cuidador, que é
predominantemente a mulher, de acordo com os valores culturais que eovéerma
cuidadora por exceléncia. Esta sobrecarga compromete a sauddiwdualidade
do cuidador e produz énus econdémico e subjetivo para todo o grupo familiar, sendo
gue, como ressaltam Villares & Mari (1998), nem todos os fanslipossuem todas
as condicdes (estruturais, econdmicas e emocionais) para lidar alananeira
satisfatéria com todas as tarefas e dificuldades que lhe gégstam na convivéncia
com um portador de transtorno mental.

Koga (1997) identificou trés tipos de sobrecarga nos familiares que
convivem com o portador de esquizofrenia: sobrecarga financeira, sgareeces

rotinas familiares e sobrecarga em forma de doenca figiceeional. Estas pessoas



encontram ainda, como repercussao da doenca do familiar, a dificuldater em
atividades de lazer e manter relagcdes sociais extrafamiliares.

A sobrecarga financeira € um fator de grande relevancia quandesse t
da populacdo que utiliza o servigo publico de saude. Em estudo sobre o impacto
econdmico em familias de pacientes com transtornos mentais,grandsazido por
Soares & Menezes (2001), aproximadamente 1/5 da renda mensalrfarailia
amostra era gasto em despesas com 0 paciente, principalmentenarawhia,
medicamentos e alimentacdo. O valor médio de gastos com o pdoente
R$201,00 mensais. A pesquisa também avaliou o tempo gasto pela familia e
cuidados com o paciente (tarefas domésticas, perda de tempo remunerado e atividade
social e de lazer), sendo que a média na amostra foi de 20,7 horas semanais.

Com base nestes dados, podemos afirmar que a inclusdo da familia nas
estratégias de intervencdo psicossocial € fundamental, e € gottam que 0s
servicos substitutivos em salde mental tém buscado fazer, de dinexsasas.
Segundo Rosa (2000), a atencao diferenciada destes servicos a dacaifiaz de
modificar a relagdo desta com o transtorno mental e com o proprigosgois a
medida em que é incluida no processo de intervencdo, pode se famitanza
transtorno e aprender a conviver melhor comEkencia-se, desse modo, que se a
familia abandona o portador de transtorno mental, é porque também foi
abandonada pelos servi¢os assistenciais e, consequentemente, pelqEs28ap.

O conhecimento e compreensdo do transtorno mental pela familia tém
sido descritos na literatura como fatores fundamentais para qudad@yossa ser
prestado de forma competente, otimizando os resultados dos tratamentsuéo

conduzido por Villares, Redko & Mari (1999), os autores encontraram, ntssrela



dos familiares estudados, trés categorias de concepc¢ao de doergariasatstas

que sdo culturalmente construidasoblema de nervosgroblema na cabeca
problema espiritual Estas concepc¢fes se sobrepfem na explicacdo do diagnostico,
com uma ambiglidade que, para os autores, ndo esta relacionada apenas ao
desconhecimento ou desesperanca em relacdo a doenca, mas a difeuldiade

com o transtorno mental:

Ao evitar o uso do termo esquizofrenia e adotar
denominacbes mais amplas, o familiar pode estar afastando
guestdes de estigma social, imprimindo um carater mais
benigno a condicdo ou ndo confrontando experiéncias
dolorosas e incompreensiveis da convivéncia estressante com
o familiar doente e expectativas de melhora ou ¢\Millares

et al, 1999, p. 45).

Para Scazufca (2000), as intervengfes com as familias tém daisasbj
principais, que sdo melhorar a qualidade de vida de toda a famiidugirr ou
prevenir os sintomas do transtorno mental. O primeiro passo € recorasecer
dificuldades da familia e avaliar suas necessidades; a intéovgugle ser entdo
iniciada com um programa de educacdo sobre o transtorno e seu rtafame
acompanhado de outras estratégias, que podem incluir grupos de auto-agfiss se
de terapia familiar e tratamento com grupo de familiares, ofideoadeve estar nos
problemas atuais da familia, auxiliando-a na resolucéo de problenaaad®céo de
novas formas de lidar com eles, e deve enfatizar também a imparntia medicacdo
no tratamento (Scazufca, 2000).

Segundo Mari, Turecki e Streiner (1998), em seu estudo de metanalise de

pesquisas sobre intervencgdes familiares, todas as formas éearge; intervencao



tém objetivos semelhantes, conforme descritos pelos autores:

a. promover uma alianga com os familiares que cuidam do
pacientes esquizofrénico;

b. reduzir a adversidade do ambiente familiar (ou seja,
diminuir o clima de sobrecarga emocional através da
redugdo do estresse e do sentimento de opressdo dos
familiares);

c. aumentar a capacidade resolutiva de problemas dos
familiares;

d. diminuir a expressao de raiva e culpa;

e. manter expectativas de um desempenho exequivel por parte
do paciente (ou seja, pela manutencdo de um balancgo
adequado entre a promogdo de uma melhora no
funcionamento do paciente e a superestimulagdo que
aumenta o risco de recaidas);

f. estabelecer limites apropriados entre o paciente e seus
familiares;

g. determinar mudangas no sistema de crengcas e
comportamentos dos familiar@glari et al, 1998, p. 198).

Os resultados da metanalise, que revisou 6 pesquisas, indicam a
efetividade da intervengédo familiar na melhoria da adesdo aonémaia e na
diminuicdo de hospitalizacdes de pacientes esquizofrénicos; asnigtasencluiam
estratégias educacionais, aconselhamento e terapia familigund®e aponta
Figueiredo Janior (1997), baseado na revisdo de literatura, os programas de
intervencao familiar bem sucedidos iniciam-se durante episédio agudioedea e
utilizam a psicoeducacdo como forma de reduzir o estresse no amiaiemniiar,
melhorar a convivéncia com o paciente e assim diminuir os riscos de recaid& Kane
McGlashan (1995) apud Figueiredo Junior (1997) sugeriram 0 seguinte quadro

(Quadro 1), apresentando os aspectos que as intervencdes familianeandeve

incluir:



Quadro 1 — Intervencdes familiares na esquizofrenia

Psicoeducacéo
Informacéao didatica sobre a esquizofrenia
Conhecimento sobre o transtorno e a vulnerabilidsdecaidas
Compreenséo da necessidade dos medicamentos p#@aroos sintomas
Papel do estresse no curso do transtorno
Administracédo do estresse
Melhorar comunicacao

Habilidades de escuta

Clarificar desejos e necessidades

Fornecer respostagédback positivas e negativas claras
Resolucao de problemas

Administrar os problemas da vida diaria

Administrar estresse discretos mais importantes

Habilidades de solucdo de problemas gerais
Intervencgé&o na crise
Reconhecimento dos sinais e sintomas prodromicosazéda
Planejamento de como lidar com as ameacas de e@énath ao tratamento
Intervencgdo ativa no caso de fase prodrémica aidacom medicagdo ou intervencdes
psicossociais mais estruturadas

Fonte: Kane &MacGlashan (1995) apud Figueiredooiuyii997, p. 80).

Uma das hipoteses do porqué a intervencdo familiar € mais efetiva
guando realizada durante o quadro agudo ainda no inicio do processo de adoecimento
do psicético € que a familia, neste estagio inicial da doenca, amdmtra-se
motivada para cuidar dele, enquanto a familia do paciente que janéprese
quadro crénico tende a ndo se engajar no processo terapéutico poisi§ “asr
esperangas”, encontra-se desgastada e vé o doente apenas como uraadadtea
de problemas.

Para Melman (1998), na intervencdo com os familiares de portadores de
transtornos mentais, é fundamental estimular experiéncias eaprdate forma a
ampliar o espaco de participagao dos familiares, alargando o carapéutico para
além de sua culpa ou vitimizacdo. Isto pressupde escapar de quahfakvatede
normatizacdo, valorizando a alteridade, propiciando um espaco de acolhanento

troca:



O alargamento do campo terapéutico tem o potencial de
esgarcar os muros que mantinham os familiares isolados,
culpados, as voltas com suas tentativas infindaveis de
explicar o fendbmeno do adoecer psiquico. Trata-se de
devolver aos sujeitos a possibilidade de participar do jogo

social, ressignificando suas vivéncias, seus valores e
representacdes. O cuidado em relagcdo aos familiares pode
ajuda-los a sair da rigidez que o congelamento da identidade
de familiar produz, para que possam explorar formas

inusitadas de estar no mundo. Em outras palavras, € possivel
e necessario inventar um lugar para a pessoa do familiar

(Melman, 1998, p. 195-196).

3.1 Expectativas familiares e transtorno mental

O reconhecimento e aceitacdo do transtorno mental pelos familiares
normalmente causam um grande impacto no grupo; para Medeiros (1997)raata €
situacao de crise familiar, onde expectativas sao frustradas patoemga sem dor e
misteriosa. No entanto, segundo Miles (1982), a maioria das fanghde a se
ajustar a nova situacdo e aprende a conviver com o distdrbio mental. p2o@o
deste processo de adaptacao, existe a modificacdo das expeqiativesta familia
tinha em relacdo a esta pessoa que agora é acometida por uorrtcansental
(Miles, 1982; Rosa, 2003) e também a redefinicdo dos projetos e objetivatade

dos cuidadores (Mello, 1996).

A familia é geralmente responsavel por promover o contato
entre o doente e o0s servicos de saude existentes: essa tarefa
envolve procurar, avaliar e encaminhar o familiar ao
médico, hospital ou servi¢co de saude disponivel; conduzir as
negociacdes entre o profissional que prescreve determinado
tratamento e o familiar que, identificado como paciente,
muitas vezes reluta em aceitd-lo; lidar com situacbes de
crise, decidindo quando é possivel o manejo em casa e
guando buscar ajuda emergencial; e, principalmente,



elaborar e redimensionar as expectativas em relacdo ao
cotidiano e ao futuro de seu familiar doet&llares & Mari,
1998, p. 244).

Este processo é sempre dificil, mas pode ser especialmeni#o sofr
guando a pessoa mostrava-se muito promissora antes de adoecer #iaa fam
depositava grandes esperancgas quanto ao seu futuro (Shirakawa, Mars €have
Hisatsugo, 1996). Segundo Mello (1996), € uma grande fonte de sofrimento para os
familiares perceber que o portador de transtorno mental, antes uma pessoa apaz e at
brilhante, que tinha um futuro a construir, tornou-se uma pessoa empobrenida, ¢
uma série de limitagcbes e extremamente dependente, gerando imersente
inconformismo na familia.

Para Ciompi et al apud Melman (1998), a cronicidade da psicose esta
intimamente atrelada ao contexto social e cultural, sendo que o a9 \riaveis
sociais e situacionais € maior do que 0 peso das variaveis psicopaglggra o
sucesso do tratamento. O autor aponta que, entre estas variaveis sexjastaiva
dos familiares e dos profissionais de saude em relacdo ao funcidoatnepaciente
revelou-se fundamental. Melman (1998), baseado neste modelo de Ciompi,achama
atencdo para a necessidade de romper com padrbes de interac&insnpata
pessimismo e imagem de imutabilidade que resultam em uma cagédi do
paciente psicatico.

Ainda partindo do pressuposto de que os relacionamentos familiares
influenciam no comportamento, Miles (1982) afirma que o fato de osidessil
terem expectativas mais elevadas em relacdo ao funcionameatalsgeaciente os

incentivaria a ter um melhor desempenho em seus papéis soc@miexpsitaria,



segundo ela, o fato de que os pacientes casados tenham maior probafididade
funcionar em papéis sociais normais do que 0s pacientes que moramusOpais.
Normalmente, os cOnjuges tém expectativas mais elevadas do qués,oguga
tendem a manter o filho doente em uma posi¢édo de dependéncia, solicitanalo pouc
dele (Miles, 1982).

No Brasil, dois trabalhos de pesquisa buscaram avaliar e relacignar
expectativas familiares com o desempenho social de pacientesapiigsi Os
resultados ndo confirmam a hip6tese de que expectativas elevadasmilzsels
estejam relacionadas a um melhor desempenho social.

O primeiro, conduzido por Shirakawa et al. (1996) estudou uma amostra
de 44 pacientes com diagndstico de esquizofrenia e seus famibasggstamento
social foi medido pela Escala de Avaliacao Global (GAS) do DSM-IeRa avaliar
as expectativas familiares, utilizou-se duas sessdes ddafseadjustamento Katz.

O estudo encontrou uma correlagéo inversa entre expectativa rfarafjastamento
social, ou seja, quanto maior a expectativa, menor o desempenho. A fsiga de
correlacdo foi maior para os pacientes do sexo masculino; a hijgtastada pelos
autores para explicar este dado é a de que o homem é mais pdessiorgue a
mulher para exercer e melhorar seu desempenho social e seu coraptota
desviante é menos tolerado.

O estudo de Moreira, Crippa & Zuardi (2002) confirmou o achado da
pesquisa de Shirakawa et al (1996). Os autores acompanharam 55 pagientes
estiveram internados em unidade psiquiatrica em hospital germlsefamiliares,
aplicando a mesma Escala de Ajustamento Katz na semana anteced#a e um,

seis e doze meses apods a alta. Os resultados apontam que o ekpelatigtivas ndo



teve variacao significativa durante o estudo, sendo que tanto paraliarfgoanto
para o paciente a expectativa foi sempre maior do que o desemperdreelAcéo
entre o nivel de expectativas dos familiares e o desempenhodaxigdcientes foi
inversa; o terco com menor nivel de expectativa da familia telleomdesempenho
do que o terco com maior expectativa. Foi encontrada também umaorelag
significativa entre expectativa familiar e tempo de internagd nUmero de
reinternacdes. Os familiares dos pacientes que permaneceramadotpor mais de
30 dias tiveram maior expectativa do que os familiares daquelgsequaneceram
por menor tempo. No grupo de pacientes que foram reinternados no periodo da
pesquisa, 0s niveis de expectativa dos familiares foram diminuindo.

Segundo Rosa (2003), quando acontece a primeira internagdo, 0S
familiares normalmente tém esperanca de que o quadro psicopatoldgisengado
pelo paciente seja um episédio isolado e acreditam na possibilidadenbsao
completa dos sintomas ou cura do transtorno, o que os leva a fazer grandes
investimentos (afetivo, econdbmico e de tempo) no paciente. No entanto, com a
manutenc¢do do quadro e com as reinternagdes, esta atitude inbaAtddaze passa a
dar lugar, com o tempo, a idéia de que o familiar sofre de umdmashcuravel
para o qual ndo h4 possibilidades de mudanca, o que € acompanhado de relacdes
enrijecidas e cristalizadas entre a familia e o paciente.

Para Medeiros (1997), o familiar cuidador se vé como um mediador entre
o portador de transtorno mental e o mundo, dado que néo acreditam na capacidade do

portador em cuidar de si mesmo:



As preocupacodes dos cuidadores incidem nao apenas sobre a
doenca em si — misteriosa -, mas também sobre o passado e o
futuro do doente (...). Quanto ao futuro, eles manifestam
medo e inseguranca, sentindo que o doente é inteiramente
dependente e incapaz de assumir responsabilidades que
atendam as suas necessidades basicas e também sociais,
como por exemplo a impossibilidade de assumir
compromissos de traball{Medeiros, 1997, p. 148-149).

Lefley & Hatfield (1997) observaram nos pais idosos que cuidam de
filhos com transtornos mentais severos que, conforme a idade avancas os pa
comecgam a se preocupar com a possibilidade da propria morte e vivenaizde
angustia e ansiedade quanto ao futuro dos filhos, expressando um conjunto de
preocupacgdes que Lefley chamou de “when | am gone” (“quando eu tiver ido”, ou
“depois que eu me for”). Os familiares se sentem inseguraaerigue o0 portador
de transtorno mental ndo va conseguir sobreviver sem a ajuda do cuidaslor, ma

tampouco sabem como proceder para assegurar que ele tenha condigdas deni

vida.

Typically parents worry about adequate housing, financial

management, social outlets, and general quality of life.

Parents of consumers with severe mental illness worry about
medication monitoring and assurance of treatment and
continuity of care (...). Without their vigilance, parents fear

that their loved ones will stop taking medications and

relapse, or worse, become lost to the treatment system
(Lefley & Hatfield, 1999, p. 370).

® Tipicamente os pais se preocupam com a adequacAmidia, a geréncia financeira, a vida social
fora de casa e a qualidade de vida em geral. Gsdms usuarios com doenga mental severa se
preocupam com o monitoramento da medicacdo e cgamamtia do tratamento e a continuidade do
cuidado (...). sem sua vigilancia, os pais temem agiseus amados parem de tomar a medicacéo e
tenham recaida, ou pior, se afastem do sistemat@eniento (Tradugéo livre da pesquisadora).



4. EXPECTATIVA E PROJETO: DEFINICOES

Na definicdo encontrada no dicionario da lingua portuguesa, expectativa
€. Esperanca fundada em supostos direitos, probabilidades ou prom@ésas
Dicionario Basico da Lingua Portuguesa Aurélio). Entende-se expaciabrtanto,
como uma esperanca. No entanto, deve ser diferenciada do mero sonhaasoar fant
ja que é uma esperanca gque esta baseada em elementos con@Eetadesalireitos,
probabilidades ou promessas a partir de uma experiéncia presente.

De acordo com Schutz (1979), expectativas ou antecipacdes seriam as
pretensdes de ocorréncia de experiéncias no futuro. Estas expsdaovbaseadas
no estoque de conhecimentos de que o individuo dispde, a partir de experiéncias
passadas e presentes, e que sofrem continuas mudancas a paxpedésces
posteriores. As expectativas estdo presentes no planejatoesitm proprio projeto
individual. Para compreender melhor o0 que é o0 projeto e a expectajid a sua
importancia e o seu papel na construcdo da identidade e do sentido danéda, s
utilizada a perspectiva antropologica de Gilberto Velho (1994, 2004).

Velho (1994) aponta que uma das principais caracteristicas das
sociedades complexas, particularmente das grandes metropoles, éa a s
maleabilidade e fluidez, que permite que uma ampla gama de dstildda e visdes
de mundo coexistam, embora esta coexisténcia ndo seja completdesprievida

de tensado e conflito. Neste ambito, o que acontece é uma negociag@iciale,



estabelecendo-se uma dialética entre unidade social e difeéendagndividuo e
criando uma possibilidade de jogo de papéis e de identidpde25), com uma
evidente margem de escolha individual, realizada por meio do prOgiadividuos

vivem multiplos papéis, em funcdo dos diferentes planos em que se movem, que
poderiam parecer incompativeis sob o ponto de vista de uma otica (imea6).

Para Velho, projetar € um processo consciente, que envolve calculojaméarie e

que se configura como uma tentativa de dar sentido e coerénce expstiéncia
fragmentadora vivenciada pelo individuo (Velho, 2004).

Segundo Velho (1994), porém, a possibilidade de diversas identidades e
papéis ndo significa uma fragmentacao literal da individualidadeegtastransito
entre as diversas realidades se da simbolicamente, sendo que o indoride/a
uma identidade que esta atrelada a grupos de referéncia basioodanuha, etnia,
religido, regido de procedéncia e outros. A esta identidade, que jalénsate dada,
une-se uma identidade adquirida, que resulta das opcdes e escolhadagalelo
individuo ao longo de sua trajetéria. Para Velho (2004), a forma como nomeamos
individuos expressa essa ambiguidade entre individualizacéo e t@algacial; no
exemplo que Velho nos fornecépdo da Silvao primeiro nome é um elemento
individualizante, enquanto o sobrenome inclui o individuo em uma categoria mais
ampla (a familia). Se o Jodo da Silva utilizar um apelido, éste elemento que
enfatiza ainda mais a individualidade. A partir das escolhas individu@sf@me o
sujeito ingressa em novos grupos, outras identidades vao se somando as anteriores.

A partir desta diversificacdo de papéis configura-se o que Vellmacha
de potencial de metamorfose, que € a capacidade de se adapereasegisituacdes

e papéis exigidos. A metamorfose, ou seja, a transformacédo indivedual



delineamento da trajetdria de vida do individuo, pode acontecer a panpirofetes

com objetivos especificos que ele vai construindo, tendo como base suas
experiéncias e conforme trafega por diferentes realidadeshesdolseus caminhos.
Desta forma, os projetos vdo mudando ao longo do tempo e de acordo com o
contexto; no entanto, a viabilidade de realizacdo dos projetos vai defgntdém

da interacdo com outros projetos individuais e coletivos e do modo como se

configura o campo de possibilidades:

De qualquer forma, o projeto ndo é um fenbmeno puramente
interno, subjetivo. Formula-se e é elaborado dentro de um
campo de possibilidades, circunscrito histérica e
culturalmente, tanto em termos da prépria nogdo de
individuo como dos temas, prioridades e paradigmas
culturais existentes. Em qualquer cultura ha um repertério
limitado de preocupacdes e problemas centrais ou
dominantegVelho, 2004, p. 27).
Desta forma, o campo de possibilidades refere-se a dimensao
sociocultural onde h& espaco para a formulacdo de concretizacao tispopje por
sua vez sdo as ac¢bes do individuo, de forma organizada, para atirgiadesm
especificasOs projetos individuais sempre interagem com outros dentro de um
campo de possibilidades. Nao operam num vacuo, mas sim a partir de premissas e
paradigmas culturais compartilhados por universos especiti¢etho, 1994, p. 46).
O projeto é construido sempre em fungcé@o de experiéncias socio-sylaupartir de
um cédigo de interacdes e vivéncias interpretadas pelo individuo e tefazgue

sentido ndo apenas para ele mesmo, mas também para o seu univakr{v'elbo,

2004).



Outra caracteristica das sociedades modernas, de acordo com Velho
(1994), é a énfase na individualidade e a valorizacdo da biografianerdaria
individual, ou seja, da singularidade. A possibilidade de individualizac&te exin
todas as sociedades, mas algumas incentivam e valorizam estgsprowis do que
as outras. Mesmo assim, este € um processo que acontece sempraedemtmas e
padrdes, regras mais ou menos explicitas (Velho, 2004). Portanto, a n@géetde
esta indissoluvelmente ligada a nogéo de individuo-sujeito, enquanto a#dy joci
gue sO é possivel falar em projeto a partir da idéia de que os indieiskabem ou
podem realizar escolhas. A memdéria e 0s projetos individuais sauerates
fundamentais na constituicdo da identidade do individuo, j& que situam o0 mesmo
dentro de uma conjuntura de vida, dando sentido a sua trajetoria e #@@neigede

vida, através de uma visao retrospectiva e prospectiva.

A consciéncia e valorizacao de uma individualidade singular,
baseada em uma memdria que da consisténcia a biografia, é
0 que possibilita a formulacdo e conducéo de projetos.
Portanto, se a memadria permite uma visao retrospectiva mais
ou menos organizada de uma trajetoria e biografia, o projeto
€ a antecipacdo no futuro dessa trajetoria e biografia, na
medida em que busca, através do estabelecimento de
objetivos e fins, a organizacdo dos meios através dos quais
esses poderdo ser atingidos. A consisténcia do projeto
depende, fundamentalmente, da memodria que fornece os
indicadores basicos de um passado que produziu as
circunstancias do presente, sem a consciéncia das quais seria
impossivel ter ou elaborar projetos. (...). O projeto e a
memoria associam-se e articulam-se ao dar significado a
vida e as ag¢fes dos individuos, em outros termos, a propria
identidade(Velho, 1994, p. 101).

Devido & multiplicidade e fragmentacdo sociocultural, contradigbes e

conflitos e o constante transito individual entre realidades diverga®jeto ndo é



imutavel, mas passa por constante reelaboracdo e com isso conduz dudndivi
reorganizar também sua memoria e a dar novos sentidos e sipsfiaa suas
experiéncias. Esta metamorfose tem repercussao em sua idegtidadesta forma,
também é dindmica pois estd em constante transformacéo, e aidiogtividual
esta sujeita a periddicas revisdes e reinterpretagdesho, 1994, p. 104), ja que o
individuo esta sujeito as acdes das mudancgas sécio-histéricas e ake aiates
sociais (Velho, 2004). Os projetos podem mudar ou serem substituidos pordmutros,
acordo com as mudancas na sua biografia.

Quanto a eficacia do projeto, para Velho (2004), se o projeto individual
sempre se refere ao contexto, a sua possibilidade de execucao mpoueoseou
menor conformeo grau maior ou menor de abertura ou fechamento das redes
sociais em que se movem 0s atqies28). A viabilizacdo do projeto depende do
guanto ele é aceito e possivel, dentro das regras e padrdes sociais.

No entanto, nem sempre existe um projeto individual claro. A sociedade
sempre cobra que se tenha um projeto, ou seja, existe uma cobranc¢andeojle
descubra e defina os seus objetivos. Mas 0 projeto, apesar de sedelal@forma
consciente, ndo é elaborado de forma calculista, ja& que as pessoasenfétos
intelectuais e emocionais e também a angustia da individualizagiiee faz com
gue em diversos momentos se tenha um projeto pouco claro (Velho, 2004).

Segundo Velho (2204), nas camadas médias da sociedade brasileira, no
processo de construcédo social da identidade os aspectos que maisna@@@
busca de prestigio e ascensao social, revelado pela busca de fneessiro e
profissional. Desta forma, o projeto central da familia costumab ggrojeto de

ascensao social.



A ansiedade causada pelo receio de cair ou ver interrompido
um projeto de ascensao social pode provocar um estado de
desorganizacao e crise emocionais muito grande, levando a
choques e conflitos de grande dramaticid@delho, 2004, p.

63).

Para Velho (1994), pode existir um projeto coletivo, porém este projeto
nunca é tomado e interpretado de maneira completamente homogénea pEs aquel
que o compartilham. E o caso do projeto familiar, que norteia a didecgupo em
um determinado sentido, mas que nao exclui os projetos individuais de seus
membros, sendo que coletivo e pessoal vao se acomodando um ao outro por meio de
uma negociagdo. Velho (1994) cita o exemplo de uma familia portuguesiiios
pequenos que migra para os Estados Unidos; os filhos partilham do prajato e
cultura familiar e os tém como base; no entanto, quando entram nacédoies
comecam a ter suas proprias experiéncias e interagbes, @iferdas ja
anteriormente conhecidas e que acontecem em um contexto completdivensie,
acontece a emergéncia de um projeto pessoal, que aos poucos se daiingue
familiar. O projeto social depende de um interesse comum e a abiidade
depende da capacidade de estabelecer uma definicdo de realidad#e ceere
gratificante, sendo somatorio e sintese dos desejos individuais (Velho, 2004).

Segundo Romanelli (1986), a familia organiza a vida doméstica através
do projeto familiar, definido como umonjunto de orientagbes e formulagdes,
produzidas através da experiéncia e da acdo da famitjaeresulta da discusséo,
da negociacdo, da barganha, e é fruto das condi¢Bes sociais vividas pela familia,

envolvendo as representacdes que a mesma elabora sobre si propria, sobre cada um

de seus membros, sobre a sociedade e sobre a relagéo entre ela e a sqpie8iade



38).

O projeto familiar, para Romanelli (1986), € portanto uma representaca
sobre o futuro cuja construcdo funda-se em representacdes diversasgsemdo
membros da familia absorvem, incorporam e reformulam suas repEgEnsobre o
mundo e as experiéncias através do projeto familiar. Também dk aoon o autor
0 projeto estd em constante transformacéo, a partir das diveesagdes familiares
e experiéncias do grupo com as diversas instituig@gwojeto familiar ndo € algo
fixo e determinado de uma vez por todas. A sua fluidez depende dos objetivos
propostos, da relacdo entre esses mesmos objetivos e das altera¢cOesfamiiaia

(Romanelli, p. 38).



5. METODO

5.1 Caracterizacao da pesquisa

Esta pesquisa trata-se de um estudo descritivo-qualitativo que anapreg
técnica de observacéo indireta, através de entrevistas semi-estryttwatasntuito
de coletar dados textuais que descrevam e levem a compreensdo aleé @m
experiéncia de ser um familiar cuidador de um portador de transt@malrgrave e
gue indiqguem quais sdo as expectativas e projetos de futuro das pessoas
entrevistadas.

Segundo Martins & Bicudo (1989), a pesquisa qualitativa:

(...) busca uma compreenséao particular daquilo que estuda.
Uma idéia mais geral sobre tal pesquisa é que ela ndo se
preocupa com generalizagbes, principios e leis. A
generalizacdo € abandonada e o foco da sua atencdo é
centralizada no especifico, no peculiar, no individual,
almejando sempre a compreensdo e ndao a explicacao dos
fendbmenos estudad(s. 23).

A pesquisa qualitativa, para os autores, € um instrumento para iarestig
com rigor fenbmenos que apresentam dimensdes subjetivas e ndo s&mspdsesi

serem estudados quantitativamente. Nesta abordagem, o pesquisaititeresgado

no sujeito que vivencia o fenbmeno, portanto os dados séo coletados através da



comunicacao entre pesquisador e pesquisado, onde 0s sujeitos descrevem suas
experiéncias e vivéncias. A analise dos dados é o momento onde o pesdaisador
interpretacdo dos dados, sendo que interpret@ag@mpreendida como um modo de
ajuizar o sentido das proposi¢coes que levam a uma compreensdo ou aclaramento dos
sentidos e significados da palavra, das sentencas e dos (shddms et al, 1989, p.

28). Para Luna (1996), o pesquisador € intérprete da realidade pesquisadp.

14), sendo que o objetivo da pesquisa ndo é buscar a verdade, mas fornecer dados
gue possam aumentar o poder explicativo das teorias.

Dentre as abordagens de pesquisa qualitativa, Minayo (2000) enfatiza a
abordagem dialética como opgdo metodologica das ciéncias sociais e,
particularmente, como opcao essencial para o estudo dos fenébmenase®fare
saude, ja que estes sao fendmenos complexos e dinamicos, vividos cetttealm
onde a interacdo de aspectos fisicos, psicolégicos, sociais e amsbexige uma

abrangéncia multidisciplinar e um constante repensar de suas praticasse teoria

Neste sentido, saude/doenca importam tanto para seus efeitos
no corpo como pelas suas repercussdes no imaginario:
ambos sao reais em suas consequéncias. Portanto, incluindo
os dados operacionalizaveis e junto com o conhecimento
técnico, qualquer acdo de tratamento, de prevencdo ou de
planejamento deveria estar atenta aos valores, atitudes e
crencas dos grupos a quem a acdo se dirige. E preciso
entender que, ao ampliar suas bases conceituais, as ciéncias
sociais da saude ndo se tornam menos “cientificas”, pelo
contrario, elas se aproximam com maior luminosidade dos
contornos reais dos fendbmenos que abar¢&hmayo, 2000,

p. 16).

A abordagem dialética, segundo Minayo (2000), busca uma compreensao

dos fendmenos tendo como principio 0 homem como um sujeito histérico, cujas



acOes sdo condicionadas por determinacfes sociais e também pefasdogngue
seu autor lhes atribui. Desta forma, este enfoque abrange ndo apesasgg@o dos
fendbmenos e suas relacbes mas também as representacfescenstdistivas das

vivéncias dos sujeitos. Para Minayo, na abordagem dialética:

Os principios deespecificidade histérica detotalidadelhe
conferem potencialidade, para, do ponto de vista
metodoldgico, apreender e analisar os acontecimentos, as
relacdes e cada momento como etapa de um processo, COmo
parte de um todo. Os critérios deomplexidadee de
diferenciacdo lhe permitem trabalhar o carater de
antagonismo, de conflito e de colaboracdo entre os grupos
sociais, e no interior de cada um deles, e pensar suas
relacbes como multiplas em seus proprios angulos,
intercondicionadas em seu movimento e desenvolvimento
interior e interagindo com outros fenbmenos ou grupos de
fendbmenogMinayo, 2000, p. 12)

5.2 - Participantes

Participaram da pesquisa 10 familiares de portadores de transtorno
mental, que estiveram em atendimento durante o periodo da coleta demasios
CAPS (Centro de Atencdo Psicossocial), instituicdo publica de saéd&al que
presta atendimento extra-hospitalar, localizado na regido metany@otia cidade de
S&o Paulo. Os critérios de inclusdo na pesquisa foram: (a)diamiis préximo ao
paciente, que viva ou tenha contato diario com o paciente e que serzaximo
uma relacdo de cuidado; (b) que ndo seja pago para prestar cuidadeeai®;péy)
idade maior de 18 anos; (d) que o paciente seja portador de transtorabgrad,
que exija uma atencdo continua; (e) paciente que tenha historéstermo mental

grave ha mais de 6 meses; (e) paciente que esteja emetrtiaantra-hospitalar na



referida instituicdo; (f) familiar ndo apresentar transtorno diciéiecia mental

grave.

5.3 — Instrumentos

Foi utilizado um roteiro semi-estruturado de entrevista (anexo 1, p. 130),
elaborado com base na revisdo de literatura, um gravador com miceofiitas

cassete para gravacao em audio das entrevistas.

5.4 — Procedimentos

Para a selecdo da amostra, foram levantados todos os prontuarios abert
no CAPS no periodo de Maio de 2003 a Junho de 2004. Em uma primeira selecéo,
foram excluidos todos os prontuarios cujos pacientes tinham diagndstaayrde
com o CID-18 (Organizacdo Mundial da Salde, 1993) de : FOO—F09 (transtornos
mentais organicos, incluindo somaticos); F10-F19 (transtornos mentais e de
comportamento decorrentes do uso de substancia psicoativa); F40—F48 (toanstor
neuréticos, relacionados ao estresse e somatoformes); F50-F59 (sindromes
comportamentais associadas a perturbacgdes fisiologicas e fa@aes) e F70-F79
(retardo mental). Em uma segunda etapa, foi realizada uma Ieitotiosa de
todos os prontuarios restantes e uma avaliagdo quanto ao preenchimentusdest

critérios necessarios para inclusdo na amostra, como descritdermdb.il. Os

® Classificagéo Internacional de Doengas - décimiade



prontuarios que nao preenchiam todos estes pré-requisitos foram excldidos.
primeiro contato com os participantes foi feito através dos técdma®rvico, que
durante o atendimento informaram sobre a pesquisa e lhes entregaeacarta-
convite padréo (anexo 2, p. 133), assinada pela pesquisadora, explicando os objetivos
da pesquisa e fazendo o convite para participar da amostra. Aposga efarcarta,
foi realizado contato telefonico para confirmar a participacéo sgusa e agendar a
entrevista, que foi realizada individualmente, em um consultério d&uigdt, em
ambiente que garantisse a privacidade. Para tal, os entrevistash@gaan um termo
de consentimento livre e esclarecido (anexo 3, p. 134). As entrevistasdravadas
e posteriormente transcritas. A identidade e dados dos entrevisteaiosmantidos
em sigilo, sendo que os nomes foram substituidos por nomes ficticios.

Foram entrevistados, ao todo, 14 familiares para a pesquisa; no entanto, 3
foram excluidos porque durante ou ap0s a realizacdo da entrevistaepeseeque
estes participantes ndo preenchiam todos os critérios para inohusAnostra. Em
um dos casos, o usuario do CAPS, que havia recebido diagndéstico F31 (transtorno
afetivo bipolar), havia acabado de receber resultados de examese tkagndostico
modificado para F02.4 (Deméncia na doenca causada pelo virus da imunuciaficié
humana — HIV); nos outros dois casos, que haviam recebido diagnostico de F20 e
F29, houve remissdo completa dos sintomas e o diagnostico definitivo tdimibém
modificado para o grupo dos transtornos neuréticos relacionados ao estresse
somatoformes. Um quarto entrevistado desistiu de sua participacaosaaspe

alegando que o usuario do CAPS nao havia concordado com a sua inclusao.



5.5 — Analise dos dados

Foi realizada uma analise descritiva para a caracterizicamostra. O
material textual das entrevistas foi submetido a uma analismrteddo do tipo
tematica, na qual se realiza uma leitura flutuante dos texégmida de um
agrupamento tematico dos dados (Bardin, 1977). Os dados foram organizados em

guadro.



6. O CAPS I

Localizado na regido metropolitana de Sado Paulo, o CAPS Il no qual foi
realizada a coleta de dados € um servigo substitutivo em saudé deeRtafeitura
Municipal de Sao Paulo e atende em nivel secundario os portadoresstierriezs
mentais. Inaugurado na década de 70 como Ambulatério de Saude Mentaljgertenc
ao governo do Estado de Sdo Paulo e foi municipalizado, vindo a tornar-& CAP
(Centro de Atencao Psicossocial), no ano de 2002; é referéncia papopuiacdo

estimada de aproximadamente 673.051 pessoas (fonte: IBGE-Sempla/Deinfo).

6.1 Objetivos do CAPS

O CAPS é um servico substitutivo ao hospital psiquiatrico; foi créado
partir da Portaria/SNAS n°. 224/92 e é atualmente regulamentad®qédaia n°
336/GM de 19 de fevereiro de 2002, a qual estabelece as modalidades de
funcionamentos dos CAPS e 0s seus recursos. De acordo com estaneptagoes,

o CAPS é uma unidade intermediaria entre 0 ambulatério e o hospitsiitaindo-
se como um servico de saude aberto e comunitario, que deve prestar cuidados
intensivos por equipe multidisciplinar as pessoas que sofrem com transtornos mentais

severos e persistentes, no seu territério de abrangéncia, oferetendimnento



clinico e de reabilitagdo psicossocial, promovendo a inclusdo saxiexercicio da
cidadania dos usuérios do servigo e suas familias (Ministériolake Saecretaria de

Atencdo a Saude, Departamento de A¢cbes Programaticas Estratégicas, 2004).

O objetivo do CAPS é oferecer atendimento a populacédo de

sua &rea de abrangéncia, realizando o acompanhamento

clinico e a reinsercdo social dos usuarios pelo acesso ao

trabalho, lazer, exercicio dos direitos civis e fortalecimento

dos lacos familiares e comunitariogvinistério da Saude,

2004, pg. 13).

O CAPS é um dispositivo que, para alcancar seus objetivos de

reabilitagdo psicossocial e inclusdo social, deve estar integasiiinjlado com
outros dispositivos de saude e comunitérios, utilizando recursos afetiviasacoes

pessoais, familiares, amigos, vizinhos e etc.), sociais (moradi@lho, escola,

esporte e etc), econdmicos, culturais e de lazer, como podemos ver na Figura 1.



Figura 1 — Rede Organizativa do CAPS

aszeingtias 2/
mapirativas

Fonte: Ministério da Saude, Secretaria de Atenc&aide, Departamento de A¢des Programaticas
Estratégicas, 2004, p. 11.

Os CAPS funcionam em cinco modalidades, conforme a Portaria n.°
336/GM : CAPS |, CAPS II, CAPS 1ll, CAPSi e CAPSad.
- CAPS | e ll: realizam atendimento diario (diurno), de segursixia-feira,
a adultos com transtornos mentais severos e persistentes.
- CAPS llI: realizam atendimento 24 horas, sete dias na sematltos
com transtornos mentais severos e persistentes.

- CAPSi: atendem a criangas e adolescentes com transtornoaisment



diariamente.

- CAPSad: para atendimento de usuarios de alcool e drogas

O CAPS Il, de acordo com a mesma Portaria, deve funcionar de 8:00 as
18:00 horas, em dois turnos, durante os cinco dias uteis da semana, podendo
comportar um terceiro turno funcionando até as 21:00 horas, e deve incluir as
seguintes atividades: atendimento individual (medicamentoso, psicoterdjac
orientacdo, entre outros); atendimento em grupos (psicoterapia, gruptivopera
atividades de suporte social, entre outras); atendimento em ofteirsguticas,
executadas por profissional de nivel superior ou nivel médio; visitasitiares;
atendimento a familia; atividades comunitarias enfocando a infiega doente
mental na comunidade e sua insercdo familiar e social. Os usga@eigermanecem
em um turno de quatro horas recebem uma refeicdo diaria, e os @esisidos em
dois turnos (oito horas) recebem duas refei¢cdes diarias. Quanto &, eqRipearia
n.° 336/02 estabelece que a equipe técnica minima para atuacao nol,GrsiPs d
atendimento de trinta pacientes por turno, tendo como limite maximontuare
cinco pacientes/dia, em regime intensivo, deve composta por: 01 (umgomédi
psiquiatra; 01 (um) enfermeiro com formacdo em saude mental; O4rojquat
profissionais de nivel superior entre as seguintes categoriasspodiis: psicologo,
assistente social, enfermeiro, terapeuta ocupacional, pedagogo ou oussigoalf
necessario ao projeto terapéutico, e 06 (seis) profissionais deméda: técnico

e/ou auxiliar de enfermagem, técnico administrativo, técnico educacionad@arte



6.2 Recursos humanos e materiais

O CAPS Il no qual foi realizada a pesquisa funciona em um prédio térreo,
localizado em uma rua tranquila, proxima a um grande complexo haspitadaui
uma sala de espera, com 2 banheiros (masculino e feminino); litgrreéepcao; 1
sala da diretoria e 1 sala dos administrativos; 1 sala dos decricsalas para
atendimento individual e 4 salas para atendimento em grupo; uma sala da
enfermagem; 1 cozinha e 1 refeitério para os técnicos; 1 cozidfieitério para os
pacientes; sanitarios para os técnicos (1 masculino e 1 femiringgla de
almoxarifado; 1 sala de arquivo; uma area externa e estacionamento.

A equipe do CAPS, na ocasido da coleta de dados, era composta de: 03
meédicos psiquiatras; 05 psicologos; 02 terapeutas ocupacionais; OZnéssist
sociais; 01 enfermeiro; 08 auxiliares de enfermagem; 02 aesil@de servicos; 04
administrativos. O CAPS também funciona como centro de formacaccuisas
humanos, conveniado a FUNDAP (Fundacdo Desenvolvimento Administrativo),
tendo em seus quadros 02 médicos residentes em psiquiatria e 03 ayoliH @

psicologia, que também prestam atendimento no servico.

6.3 Organizacao do servico e atividades

Atualmente, o CAPS tem 400 matriculas, sendo que 200 sao atendidos no
esquema CAPS; as outras 200 pessoas sdo pacientes do servico cateretmas
ali quando ele ainda funcionava como ambulatorio e que devem ser encaminhadas

para outros dispositivos, como as Unidades Béasicas de Saude, mas aifamtama



absorvidas por estes servigos de saude.

O acolhimento as pessoas que procuram o CAPS e a absor¢cdo destas
pessoas no servigo acontece através do plantdo técnico, que funciona tideos
periodos, com excec¢do da terca-feira a tarde, que € quando o CARS [salEs
atividades para realizar reunido com todos os funcionarios. Desta, floansempre
um profissional responsavel que atende a todos os casos que tenhamaricaca
CAPS, sendo que eles sdo atendidos no momento em que procuram O Servi¢co, sem
agendamento, salvo em casos de egressos de hospitais psiquiaties®se
considerados de alto risco.

O CAPS funciona em trés eixos:

- Eixo 1: Pacientes estabilizados com quadro grave: cada patdante
um tratamento individualizado, através da referéncia terapéuticaejay sn
profissional que fica sendo o responsavel pelo projeto terapéutico do @aeient
freqliéncia dos atendimentos, terapias e atividades sé&o decididasdie Gmm um
projeto individualizado formulado pela equipe, que pode incluir, além da consulta
médica, psicoterapia individual ou em grupo, participagdo em grupos abartos
fechados e nas diversas oficinas disponiveis no CAPS, de acordo coessidaete
e 0 interesse do paciente. Atividades especificas deste ey dge psicéticos
estabilizados (Bfeira); grupo de transtornos afetivo$ f@ira) e Oficina de Imagens.

- Eixo 2: Atendimento da crise: pacientes que vém encaminhados de
hospitais psiquiatricos ou Pronto Socorro. Freqientam o servigo 3 vezesnaoias
(2%, 4 e 6 periodo integral), até a remissdo do quadro agudo, quando passam a ser
atendidos no eixo 1; os pacientes deste eixo participam de ativielsukssficas e

também de oficinas abertas. As atividades especificas destedei o grupo de crise



neurética (grupo de continéncia, as segundas e quintas-feiras) @pos de crise
psicotica (grupo de verbalizacdo tematica na segunda-feira e dgeiperapia
ocupacional na quarta-feira).

- Eixo 3: Pacientes ambulatoriais a serem transferidos patlBB&. As
atividades para este eixo sado as seguintes: grupo de interveng&o dmgo
psicoterapia neurdticos {6feira); grupo psicoterapia neuréticos gravel € 6.
Feira).

Os grupos abertos sao os seguintes:

e grupo de familia (aberto)

e grupo de medicacao (aberto)

e grupo de terapia ocupacional (aberto)

e grupo de higiene e cuidados pessoais (aberto)
e grupo de pinturas especiais (aberto)

* grupo de orientacdo de beneficios (aberto)

As oficinas oferecidas pelo CAPS em 2004 foram as seguintes:

* recreacgao desportiva (aberto/ nao crise)
e bricolagem (aberto)

e pintura em tecido (aberto)

e costura (aberto)

» culinaria (aberto)

e bijuterias (aberto)

* externa (aberto / ndo crise)

» fios (aberto)



« oficina de imagens (fechado — eixo 1)
e mascaras

e empdrio (venda)



7. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

7.1 Caracterizagcdo da amostra

Conforme mostra a Tabela 5, dos 10 entrevistados, nove eram mulheres,
sendo que seis eram mées dos portadores de transtornos mentaispnai@aliuras
esposas. O unico homem que comp6s a amostra era marido da paciente.aQuant
idade, quatro participantes tinham entre 40 e 50 anos, trés tinharb(etG9 anos,
duas tinham entre 60 e 70 anos e uma tinha mais de 70 anos. Havisatisgsupias
casados, trés vilvas, uma separada e uma solteira. Seis padsciggmtrabalhavam
fora de casa, portanto ndo geravam renda; trés tinham o primeirongoanpleto e
trés possuiam o segundo grau incompleto; um tinha o segundo grau compleato, dois
primeiro grau completo e um estava cursando o curso superior. Quanttaatrés
entrevistados ndo possuiam nenhuma renda prépria; uma entrevistada possuia r
de R$100,00 mensais, dois entrevistados entre R$200,00 e R$300,00, dois entre
R$350,00 e R$550,00, uma entrevistada possuia renda de R$700,00 e uma de R$

1.070,00.



Tabela 5 - Dados dos familiares entrevistados

Parentesco | Sexo Idade Escolaridade Ocupacéao Estado | Renda
com o Civil mensal
PTM
A Mae F 69 1" grau Aposentada | ViGva R$ 352,00
incompleto
B Mée F 66 1° grau Do lar Vilva R$1.070,00
completo
C Mae F 48 2° grau Encarregada| Casada R$ 700,00
incompleto de cozinha
D Mée F 55 1°. grau Do lar Casada N&o possui
incompleto
E Irma F 49 2° grau Diarista Solteira R$200,00
completo
F Méae F 72 1" grau Do lar Viava R$260,00
incompleto
G Esposa F 46 2° grau Do lar Casada N&o possui
incompleto
H Esposa F 58 1°. grau Do lar Casada N&o possui
completo
I Mae F 51 Superior Professora Casada R$100,00
incompleto eventual /
estudante
J Marido M 41 2°. Grau Fotografo Casado R$550,00
incompleto de eventos

Dos portadores de transtorno mental, como mostra a Tabela 6, oito eram

do sexo masculino e duas do sexo feminino; sete eram solteirés easados;

guanto a idade, cinco tinham entre 20 e 30 anos, trés entre 40 e 50 anosnérelois

50 e 60 anos. Quatro tinham & grau completo, trés ¢.Igrau completo, um o' 1

grau incompleto, um o superior incompleto e um o superior completo. Nove

pacientes ndao tém nenhuma ocupagéo, sendo que dois destes s&o aposentados, e uma

€ dona de casa. Seis recebem beneficio e/ou aposentadoria, sendo dekedrés

recebem o valor de 01 salario minimo, um recebe R$400,00, um recebe R$518,00 e

um recebe R$3.000,00. Quanto ao diagndstico, oito tinham diagndstico de



Esquizofrenia (F20) e dois de Transtorno Afetivo Bipolar (F31).

Tabela 6 - Dados dos Portadores de Transtornos Mentais (PTM)

Sexo Idade Escolaridade Ocupacéao Estado| Recebe Renda CID-10
Civil Beneficio | mensal

A M 45 1° grau N&o tem Solteiro Sim R$260,00 F20
completo

B M 26 Superior N&o tem Solteiro N&o N&o possu F20.0
incompleto

C M 28 1" grau N&o tem Solteiro Sim R$260,00 F20/F60.3
completo

D M 24 1° grau N&o tem Solteiro Sim R$518,00 F20
completo

E M 47 1° grau N&o tem Solteiro Sim R$260,00 F20.0/F20.
incompleto 5

F F 41 2° grau N&o tem Solteira N&o N&o possui F20.0
completo

G M 56 2° grau Aposentado Casado Sim R$400,00 F31
completo

H M 57 Superior Major Casado Sim R$3.000,0| F31
completo aposentado 0

I M 23 2° grau N&o tem Solteiro N&o N&o possu F20
completo

J F 29 2°. Grau Do lar Casada Nao N&o possui F20.0
completo

A seguir, apresentamos um pequeno resumo de cada caso que compde a
amostra desta pesquisa. Os nomes de todos 0s participantes espeutvos

parentes foram trocados por nomes ficticios para preservar seu anonimato.

CASO A : Teresa, 69 anos, € viuva, tem trés filhos (45, 42 e 32 anos de idade). Mora
em uma casa alugada com o filho mais velho José, solteiro, portattansterno
mental, a filha do meio que é divorciada e seus dois netos, que tédD2hes de

idade A renda familiar é de aproximadamente R$1200,00. José apresentou 0s



primeiros sinais de transtorno mental por volta dos 20 anos de idaddeecet¢fo
segue tratamento regularmente, com o uso de medicacdo. Nuncarf@datelosé

nao aceita outros tipos de tratamento, além da medicacao.

CASO B : Andlia, 66 anos, € vitva, tem dois filhos, o mais velho de 45 anos, casado,
e 0 mais novo Ronaldo, solteiro, 26 anos, portador de transtorno mental, com o qual
vive em casa prépria. O inicio do seu quadro de transtorno mental ocorreu h&
aproximadamente 5 anos. Nunca foi internado; estd em tratamentar régul
aproximadamente um ano, tratamento este que inclui uso de medicagpm te
ocupacional e atendimento psicolégico individual. A renda familiar é5de0R0,00

(penséo que recebem do pai falecido).

CASO C : Liliane, 48 anos, € casada, tem trés filhos (28, 23 e 17 anos). Lil@ae m
em uma casa alugada com os filhos. A renda familiar é de apamente
R$1.300,00. O filho mais velho Gustavo, solteiro, 28 anos, portador de transtorno
mental j& teve vérias interna¢gfes de curta duracdo em divestiiggoes; segundo
Liliane, foram “12 ou 13" (sic) internagdes, aproximadamente uma poGarstavo

faz tratamento regular desde o inicio do transtorno, com aproxima@ateranos

de idade.

CASO D: Claudia, 55 anos, é casada, tem 4 filhos (28, 27, 24 e 20 anos de idade).
Mora com o marido e os dois filhos mais novos em uma casa de proprikdada
sogra, na qual ndo paga aluguel. O marido e os filhos estdo desaloprega

atualmente a familia sobrevive com a renda proveniente do INSS (R$518,00) do filho



Antdnio, 24 anos, portador de transtorno mental, que teve a primeira cfisal @
2003. Antonio teve uma internagédo, em fevereiro de 2004, em um grande hospital
psiquiatrico, no qual permaneceu por 1 més e 9 dias. Desde a altatratgnento

regular, com uso de medicacéo e freqiéncia em um grupo terapéutico.

CASO E: Olga, 49 anos, € solteira, sem filhos, trabalha como diarista. Cuida da méae
que tem sequelas de um acidente vascular cerebral e necesstadddos
constantes, da irma Ligia e do irmdo Jodo, ambos portadores de esgiazdwao

teve 7 internagdes, a primeira com 27 anos de idade, quando teve a miseji@a

altima ha aproximadamente 4 anos, todas em hospitais psiquiatricosnde M
Gerais, com dura¢fes aproximadas de 2 meses. Olga ganha em t&$200¢00

por més e nado sabe informar quanto ganha o cunhado, que também passou a residi

com eles depois que se casou com Ligia, recentemente.

CASO F: Miriam, 72 anos, € viluva, tem trés filhos (50, 45 e 41 anos). Miriam vive
com os filhos Luana (41 anos), portadora de transtorno mental, e Renatm$}5 a

em um apartamento de propriedade do filho. Apenas Renato trabalhaae M&o

sabe informar qual a sua renda. Luana teve o0s primeiros sintomasnsi®rho
mental em 1988, quando tinha 25 anos de idade aproximadamente. Teve uma
internagdo, em 1989, com duracdo de 3 meses. Faz tratamento regular com

medicacéo e atividades terapéuticas.

CASO G: Andreia, 46 anos, é casada, tem dois filhos (23 e 20 anos), que moram

fora de Sao Paulo. Andreia mora s6 com o marido, Carlos (56 anos), paitador



transtorno mental, em casa prépria. A renda familiar € de R$400,00isnenaa

eles também recebem algum dinheiro que o filho manda. Andreia naprsaisar
guando teve inicio o quadro de transtorno mental do marido, mas procurou
tratamento para ele ha aproximadamente 10 anos, quando 0s sintomas se
intensificaram. Carlos faz tratamento regular com medicagdmieém participa de

oficinas oferecidas pelo CAPS; nunca foi internado.

CASO H: Dirce, 58 anos, é casada, tem dois filhos (32 e 30 anos de idade). Mora
com o marido, Edgar, portador de transtorno mental ha aproximadamente 22 anos
com a filha. A renda familiar € de R$3.000,00, proveniente da aposentadoria do
marido. Edgar ja teve aproximadamente 25 internagfes; faz tratanegular com

medicacao e terapia ocupacional.

CASO I: Alice, 51 anos, é casada e tem 3 filhos (28, 23 e 17 anos de idade). Alice
mora com o marido e os filhos mais novos em casa prépria e tratmina
professora eventual, também esta cursando pedagogia em uma universidade
particular; a renda familiar é de aproximadamente R$1.200,00. O fillryd {23

anos) é portador de transtorno mental desde os 19 anos de idade. Nao teva nenhum
internacédo e faz tratamento regular, com medicacdo e pardicigay oficinas e

atividades esportivas oferecidas pelo CAPS.

CASO J: Marcos, 41 anos, € casado ha dois anos com Alessandra, 29 anos,
portadora de transtorno mental desde 1997, com quem tem um filho de 1 ano de

idade. A renda familiar provém apenas do trabalho de Marcos e é de



aproximadamente R$50,00. Alessandra ja teve aproximadamente 7 internagdes
sendo que a ultima foi no final de 2004. Atualmente segue tratamemntgivote

regular, com medicagao e participacéo no grupo de crise.

7.2 Apresentagdo dos nucleos teméaticos e das categorias

Os dados coletados nas entrevistas com os familiares foram submetidos a
uma analise de conteudo (Bardin, 1977), onde foram identificados os temas que
compunham os discursos e as unidades de significados que se remetiam a cada tema;
estas unidades foram agrupadas e organizadas em categorias dentro dos ndcleos

tematicos, de acordo com o que mostra o Quadro 2:



Quadro 2 - Sistema de categorias que organiza 0s nucleos tenstasespectivas
categorias e seus elementos constitutivos.

NUCLEOS TEMATICOS CATEGORIAS ELEMENTOS
1. O Adoecer 1.1. A pessoa antes do 1.1.1 Representacbes
Descri¢cdes do familiar transtorno mental: positivas

sobre o portador de
transtorno mental, antes e

depois do inicio do quadro.

Inclui as reacbes ao

acontecimento e ao cuidar.

descricdo de como a
pessoa era antes de
apresentar 0s
primeiros sintomas de
transtorno mental..

Alegre, normal, estudioso,
forte, saudavel, amigo,
carinhoso, inteligente, bon
aluno, calmo,
companheiro, brincalhéo,
vaidoso, trabalhador,
bonzinho, ajudava,
obediente, sossegado,
tranquilo.

1.1.2. Representacgbes
negativas:estranho,
guieto, ndo se enquadrava
isolado, fechado, irritado,
trabalhou pouco.

1.2. A pessoa depois do
transtorno mental:
descricdo de como a
pessoa ficou depois dq
inicio do quadro de
transtorno mental.

D

Representacbes
negativas:xingar,
estranhar e rejeitar os
familiares, isolamento,
falta de asseio, ficar
parado, ficar s6 deitado,
alheio, sem opiniao,
dopado, cabeca avoada,
fumar muito, ficar na
televisao, ficar s6 ouvindo
radio, ndo sai de casa, nac
conversa, dorme muito ou
dorme pouco, néo se
alimenta, ficar agitado,
impaciente, ansioso e
triste, estupido, agressivo,
nervoso, apronta, teimoso
sem limites, revoltado,
complexado, desocupado,
sem compromisso com
nada, desinteressado,
acelerado, fala muito,

)]

desobediente, arredio.

Embora este trabalho n&o esteja enfatizando &datetas representacdes sociais, tomou-se
emprestado desta teoria 0 conceito de represestagdmis para definir este elemento: trata-sende u
conhecimento de senso comum, socialmente elab@gmhotilhado. Sdo imagens que traduzem um
conjunto de significacdes, sdo sistemas de refexr@&ue nos permite interpretar a realidade (Jodelet

1984).



1.3. Reacgdes do familiar
frente ao adoecimento
inclui comportamentos e
sentimentos do familiar
ligados ao adoecimento.

Orar, ter esperancga, ter
culpa, ter medo,
dificuldades, ter sintomas
fisicos, sentir tristeza,
angustia, chorar,
sentimento de vazio,
impoténcia, falta de
apetite, insonia, ndo se
conformar, ndo aceitar,
indignagéo, desgosto, fica
chateado, chocado,
incredulidade, preferir a
morte, ficar baratinada,
nao saber o que fazer,
parar de trabalhar, crer qu
€ passageiro, buscar outra
explicagdes, nao entender

11°)

1.4. A escolha do familiar
cuidador: diz respeito a
forma como foi escolhido,
na familia, o cuidador.

Escolha foi feita pelo
préprio PTM; o PTM néo
aceita outra pessoa como
cuidador; ndo tem mais
ninguém, foi obrigada.

1.5. Reacdes do familiar
frente ao cuidar: inclui
comportamentos e
sentimentos do familiar
ligados as atividades de
cuidado.

Cansaco, irritacéo,
chateacao, tristeza, raiva,
revolta, aborrecimento,
perder a paciéncia, perder
o controle, nervoso,
solidao, resignacéo,
conformada, ter paciéncia,
preocupacao constante,
vigiar constantemente, ter
gue fazer tudo, controlar,
orientar, mandar fazer a
higiene pessoal, chamar a
atencdo, acompanhar o
tratamento, falar com o
médico, controlar a
medicacédo, ndo pode

deixar so.

" PTM: Portador de Transtorno Mental.



2. Informacdes sobre o
Transtorno mental:
inclui informagdes
recebidas pelos
familiares no Servigo
de Saude, como
também
representacdes que
envolvem o
transtorno.

2.1. Causas do transtorno
mental: elementos
responsaveis pelo
acometimento da pessoa
pelo transtorno.

Nervosismo, desavencas
familiares, aborto,
problemas espirituais,
hereditariedade, uso de
bebida e de droga,
desemprego, preocupacaa,
falta de apoio familiar,
falta de atencgéo dos pais,
decepcao amorosa.

2.2. O Diagndsticoidéia
gue o familiar tem sobre o
transtorno mental. Inclui
denominacéo do transtorn
e suas implicagbes.

D nervoso, problema dos

Esquizofrenia (refratéria,
parandide) depresséo
emocional, sistema

nervos, transtorno bipolar
do humor, transtorno
bipolar, disturbio bipolar,
psicose maniaco-
depressiva, dupla
personalidade, transtorno
afetivo bipolar mania de
grandeza, depressao,
doenca mental.

2.3. Alincerteza sobre o
transtorno:
guestionamento que 0
familiar faz sobre a origem

e a natureza do transtorno|.

“auséncia de exames, fica
sem explicacdo, de onde
veio isso? Nao da para
entender”, ndo sabe nada,
nao sabe direito.

3. Expectativas do
familiar: o que o familiar
espera em relacdo ao
progndstico do transtorno
a pessoa acometida pelo
mesmo.

3.1. Expectativas em
relagdo ao tratamento:
inclui o que o familiar

b espera do tratamento que
esta em curso.

3.1.1. Acreditar no

tratamento: traduz-se pela
esperanca na idéia de cura
ou grande melhora

3.1.2. Nao acreditar no
tratamento: traduz-se pela
desesperanca na idéia de
eficacia do tratamento.




3.2. — Expectativas
futuras que o familiar
tinha para o PTM:
projetos que o familiar
fazia para o futuro da
pessoa antes do transtorn
mental.

Emancipar-se fazer
faculdade, se formar,

emprego, namorar, casatr,
ter a propria familia, ter

b bens, se manter, ter uma
vida normal, ser feliz, se
dar bem na vida.

seguir a profisséo, arrumar

3.3. Expectativas atuais
para o futuro do PTM:
projetos que o familiar faz

atualmente para o futuro d

pessoa atualmente. Inclui
cura — nao/cura.

3.3.1. Expectativas
negativas ou ausentes
esperanca nenhuma, vai
la morrer, acabou tudo, ndo
A tem futuro, vazio, solidao.

3.3.2. Expectativas de
cura: saude, voltar ao que
era antes, voltar a vida
normal.

3.3.4. Ambivaléncia
inclui afirmacdes sobre
esperancga de cura ou
melhora e de desesperang
ao mesmo tempo.

a

3.4. Expectativas futuras
do PTM para si mesmo:

projetos que o portador de
transtorno mental faz para|

o seu futuro.

Auséncia de projetos
N&o tem perspectiva, ndo
fala sobre o futuro, ndo faz
planos, quer morrer, nao
acredita em si.

3.5. Expectativas de
futuro que o familiar tem
para si mesmo:projetos
de vida que o familiar faz
para si.

Duvidas sobre o que

esperar, ou nao espera
nada; cuidar do PTM até a
hora da morte, achar que j
esta velho; obter ascensac
profissional e financeira.

2]

3.6. Desejos do familiar:
inclui o que o familiar
gostaria que acontecesse
agora

Ter mais renda, ajuda parg
o portador de transtorno
mental, alguém que
ajudasse a cuidar.

=




4. Rede de apoio
psicossocial pessoas do
convivio familiar ou néo,
que fornecem apoio.

4.1. Recebe apoioo
familiar cuidador pode
contar com ajuda de outra
pessoas.

~

b

Todos ajudam:vizinhos,
filhos, parentesamigos,
igreja.

4.2. Nao recebe apoim
familiar cuidador ndo pode
contar com ajuda de outra
pessoas.

~

b

Ninguém ajuda: amigos,
marido, familiares em
geral.

4.3. O estigma: a
percepc¢éo que familiar
tem de como as pessoas
ridicularizam e
discriminam o portador de
transtorno mental.

Familiares tém vergonha
do PTM; amigos e
familiares se afastam,;
pessoas ficam retraidas na
presenca do PTM; situacéa
chata; pessoas pdem uma|
barreira, tém medo,
ridicularizam, dao risada;
parentes, amigos e
vizinhanca fazem
comentarios, chamam de
“louco”; pessoas
discriminam.

O ~

7.3. Andlise e discussao dos dados

A analise e discussdao dos resultados sera apresentada seguindo-se a

mesma ordem apresentada no Quadro 1.

" Estigma é uma marca ou rotulagéo negativa e dafixecque pessoas tidas como desviantes sociais,
entre eles os portadores de transtornos mentaishes do meio social. A questdo do estigma foi
explorada por Erving Goffman (1922-1982) em suaasidanicémios, Prisdes e Conven{d®974) e
Estigma: Notas sobre a Manipulagéo da Identidadéeberada (1978).



NUCLEO TEMATICO 1 — O ADOECER

Neste ndcleo temético sdo apresentadas as categorias queatipeito
as descri¢cdes que o familiar faz acerca do portador de transtemtalnantes e
depois do inicio do quadro psicopatoldgico. Inclui também as reactes darfamil

acontecimento e ao cuidar.

1.1 A pessoa antes do transtorno mental

Nesta categoria, apresentamos as descri¢cOes, realizadatpeliases,
de como a pessoa era antes de ser acometida pelo transtorno Nan&ltrevistas
realizadas, os familiares relatam principalmente caratitet$ e comportamentos
positivos para descrever a pessoa, fazendo portanto uma representdg&odebai
antes do inicio do quadro de transtorno mental. As caracteristteasiscipelos
familiares foram: alegre, normal, estudioso, forte, saudavel, amcayinhoso,
inteligente, bom aluno, calmo, companheiro, brincalhdo, vaidoso, trabalhador.
Alguns entrevistados, no entanto, relataram também, ao lado de ristiaate
positivas, aspectos negativos, que segundo os familiares apontavam geeaajde
tinha alguma dificuldade, algo diferente, desde crianga: estranhop,qué se
enquadrava, isolado, fechado, irritado, teimoso, trabalhou pouco.

Pode-se apreender das falas dos familiares que o conceito de saude
apareceu muito relacionado ao “poder, ser capaz de trabalhar”,raxeecatividade

atil e que gere renda.



(...) pra mim ela sempre foi normal. Ela trabalhaysliriam,
mae, caso F).

1.2 A pessoa depois do transtorno mental

Nesta categoria estdo agrupadas as falas dos familiaredegcrevem
como a pessoa ficou depois de acometida pelo transtorno mental, incluindo se
comportamento, sentimentos e atitudes. A maioria das falas dogstattes denota
uma representacdo negativa do portador de transtorno mental. Portanto, podemos
dizer que com o transtorno mental ha uma modificacdo importante naaprépsoa
e também na forma como o familiar passa a ver esta pessoategsi€l@ apresentar
0s sintomas era avaliada positivamente. Os elementos citadostresstas que
constituem esta categoria sdo: xingar, estranhar os famiilisa®amento, falta de
asseio, ficar parado, ficar s6 deitado, alheio, sem opinido, dopado, cabada, a
fumar muito, ficar na televiséo, ficar s6 ouvindo radio, ndo sai de m@saonversa,
dorme muito ou dorme pouco, ndo se alimenta, ficar agitado, impacientsoams
triste, estupido, agressivo, nervoso, apronta, teimosia, sem limites.

Os familiares relatam que existe uma grande mudanca na pgssoa
inicio do quadro de transtorno mental, mudanca esta que na maior pardsaose
deu de maneira repentina e inesperada. Estas mudancas afetanar@festam na
aparéncia, no comportamento, nas relagdes com familiares e anggasam um

sentimento de grande inconformismo na familia.

(...)e é muito complicado, que nem eu falo assim, se vocé
tiver um filho que nasceu, é, debilitado, nasceu paralitico,
nasceu com retardamento mental, desde pequenininho, vocé



vai acabando... vocé comeca a aprender a lidar com as

coisas, vocé vai tentando ajudar, vai tentando ver o que vocé
pode fazer. Agora, vocé tem uma crian¢ga normal, (...) até a
adolescéncia, e de repente muda tudo da agua pro vinho... e
outra, 0 que eu sempre, ah, o que eu mais ficava assim
indignada, é porque ele nunca foi uma pessoa que me deu
trabalho, sabe, entdo parecia uma coisa assim... iSsSO me
deixava muito indignada. Por exemplo, ndo é um adolescente
gue chegou a aproveitar a vida dele, que chegou a ter uma
namorada, que chegou a fazer uma coisa normal da

adolescéncia, né, entdo isso me machucou n{uit@ne,

mae, caso C).

Os familiares relatam sintomas do transtorno mental, em si@iana
comportamentos indesejaveis ou inaceitaveis, que segundo os fanafieteen a
rotina diaria da familia, como por exemplo a dificuldade do portadaadstdrno
mental em seguir a mesma rotina da familia, a dificuldadexecutar tarefas diarias
de higiene e organizacao da casa e a agressividade. A ociosidzalzette e o fato
de fumarem muito também incomodam bastante os familiares.

Também sdo descritos os efeitos das medicacdes utilizadas no
tratamento, efeitos estes avaliados negativamente, como por exerfgilm de o
portador de transtorno mental permanecer “dopado” e dormir muito durarde o di
Embora o familiar reconhega que existe a necessidade do remédicgepoia
medicacdo o paciente apresenta comportamentos inadequados, como dauessivi
agitacao e sintomas positivos como alucinac¢des auditivas, com o usalidagéo o

paciente fica apatico. Existe ai um impasse, na fala dos etdig: ruim com o

remédio, pior sem ele?

eu noto que ele ficou muito parado, é o remédio, né, também
se ele fica agitado, ndo pode, que eu ndo sei 0 qué que ele vai
fazer, e com o remédio ele fica tranquilo... assiste muito



televisdo(Andlia, mae, caso B)

bom, ele melhorou sabe, do jeito que ele era, ndo fala mais
bobagem, aquelas coisa que ele falava, mas, ndo foge mais,
mas também ndo anda pra lugar nenhum, sé fica deitado,
entdo, a familia fala “eu queria que nem ele era antes, igual
ele era antes”, que ele saia, eu falei “mas gente, ele fugia,
nao sabia onde estavalAndreia, esposa, caso G)
De um modo geral, a queixa mais frequente dos familiares, quando
relatavam estes comportamentos, foi a de que o portador de transtotabteréa
se isolado e permaneca alheio da vida familiar, ndo participando otbweiikp,

seja através das atividades domésticas, ou conversando. Os farsgiaessentem

do afastamento que o transtorno provoca:

Ele assim, quase ndo me chama de mae, ele ndo aceita um
carinho, sabe, ele rejeita muito a gente, ele ndo aceita
carinho, ndo aceita que a gente (chora) tenha os cuidados
gue mée tem, n@lice, mae, caso ).
Os familiares relatam falta de dialogo e confianca e merdificuldade
em impor limites e estabelecer regras em casa; algmmbafas admitem que néo
conseguem impor nenhum tipo de limite ao portador de transtorno mentalgergue
uma situacdo adversa na familia. Os familiares que relattganeste tipo de
problema vivenciam um sentimento de desespero, 0 que resulta emvdentati
desesperadas de manter algum controle da situagdo, o que inclui ehpoiara

constantemente, pedir para prender, chamar o resgate, internaitugst@ gera um

ambiente de alta hostilidade e agresséo:



Ele se realiza mandando a gente calar a boca, sabe, meu
filho nunca falou palavrédo, ndo tinha esse habito, o que ele
tem dito de palavrao pra mim, pro pai, sabe... e 0 pai teve
mesmo que bater, pra ele entender que, que ele tem que
obedecer alguém, tem uma pessoa que lidera tudo, que néo
pode ser né, a gente ficar mudando a vida da gente todinha
por causa deléAlice, méae, caso ).

1.3 Reacodes do familiar frente ao adoecimento

Esta categoria inclui comportamentos e sentimentos do fanngj&dols
ao adoecimento do portador de transtorno mental. Os elementos que coregttaem
categoria sao: orar, ter esperanga, ter culpa, ter medo, dificsidadesintomas
fisicos, sentir tristeza, angustia, chorar, sentimento de vazedialapetite, insénia,
nao se conformar, crer que é passageiro, desgosto, ficar chateasthylidade, ficar
baratinada, ndo saber o que fazer, parar de trabalhar.

De acordo com os relatos dos familiares, o transtorno mental deirge
forma inesperada e abrupta, sendo que a primeira reacdo, ao notare®pIsinais
e sintomas de um transtorno mental e depois ao receber o diagndatica;se
como perplexidade e consternacao, juntamente com tristeza. Muiéssosé&miliar

nao entende o que esta acontecendo:

Nés pensamos que seria assim muita manha dele, né, e... na
nossa falha, nés falhamos também um pouco, as vezes ele
chorava e a gente ndo entendia, na nossa correria nao
entendia(Alice, méae, caso ).

Com o inicio do tratamento, o familiar se vé em uma situacdo

completamente nova, da qual ndo tém nenhuma referéncia. Segundo Melman (1998),



o transtorno mental rompe de forma abrupta a trajetoria famaliampde a
necessidade de se readaptar a uma nova forma de vida, com a agi@sigh@s
tarefas e habilidades para as quais os familiares ndo egpanaoi@s; na fase inicial
do adoecimento, os familiares vivenciam um momento de sofrimento, desespe
confuséo. Os relatos dos familiares confirmam esta informag®estranham os
servicos, os procedimentos, se assustam com a quantidade de remédié® que
prescritos e com 0s seus efeitos. Principalmente nos casos emmoupe uma

internac&o logo no inicio do quadro, isto aparece de forma ainda mais contundente.

Ficou todo desconjuntado, que até foi isso que me assustou
mais, uns remédio forte que deram pra ele, eu nunca tinha
visto, ele ficou todo duro, ele demorou pra saf&irce,
esposa, caso H).

a primeira vez que eu fui levar roupa pra ele... |a vocé entra
la parece o metr6 de Santana, é s6 gente ca... é deitada no
chéo, no... no terraco, sujo, ai me deu sabe aquele nervoso,
comecei a chorar, ai uma mae falou assim ndo, é assim
mesmo, N0 comego VOcé, no comego também eu chorei igual
vocé mas voceé vai acostumar{@audia, mée, caso D).

Ainda em relagdo ao inicio do quadro de transtorno mental, muitos
familiares relatam que, na ocasido, acreditavam que se déra@ssn quadro agudo
que seria revertido com tratamentos, oragdes, ou seja, que a pesBoaricurada,
nao esperando que fosse um transtorno que perdurasse por muito tempomaté mes

por toda a vida; nesta fase, o sentimento do familiar € de espesgpesar do

sofrimento:



Pra mim ia passar logo! Pra mim ia passar logo entendeu,

porque eu nunca vi minha filha desse jeito, ela, eu pensava
comigo né, a gente ta tratando, estamos orando, na
esperanca de ela ficar boa entendeu, voltar ao que era. Mas,
até hoje(caso F)

Quando o familiar se conscientiza do diagndstico e do progndstico do
transtorno, a esperanca, embora possa permanecer, de certa medeilagar a
sentimentos de impoténcia, indignacdo e culpa. Estes sentimentela@enam
principalmente a dificuldade que o familiar tem em aceitar gndstico de um

transtorno que ele sabe que é incapacitante e estigmatizaatapént aparecem

fortemente presentes nos casos em que ha internacdes sucessivas:

vocé ver o seu filho sofrendo, passando coisas absurdas, e
vocé nao poder fazer nada, entdo de repente vocé fala néo,
quer dizer, no meu caso eu preferia que realmente ele
morresse do que ver ele sofrendo o resto da vida, porque nao
€ uma coisa que mata, mas que exfliiane, caso C).

Segundo Melman (1998), o adoecimento mental também fere a

autoestima dos pais, que vivenciam sentimentos de culpa por teredofathasua

tarefa de formar filhos saudaveis, como podemos ver no relato de Alice (caso ):

Assim, as vezes a gente comega a pensar, a gente poderia ter
feito diferente, poderia ser... onde foi que a gente errou né,
pensando onde foi que nds erramos e... podia ter sido
diferente, ndo sei, para pra pensar, pra analisar, se foi falta
de atencao, nao sei, ndo s@lice, mae, caso I).

Outra reacdo comum a alguns dos entrevistados foi o de ndo aceitar o

diagnostico e tentar procurar outras explicagcdes para o transtowtoos tipos de



tratamento, tendo sido o tratamento espiritual 0 mais citado pelos familiares.

Eu queria achar um meio que alguém dissesse pra mim,
“ndo, é um engano, tem jeito”, né, procurei me informar em
tudo quanto é lugar, em centro, €, centro espirita, é... olha,
eu queria, por exemplo, ter informacédo de regressao, se tinha
um jeito de fazer regressdLiliane, méae, caso C).

Segundo Rosa (2003), admitir a existéncia de um caso de transtorno
mental na familia € uma tarefa muito dificil para os fares e que gera muita
tensdo e ansiedade. Os familiares apresentam muitas duUvidas sentsen
desorientados e desnorteados. Apesar da angustia e da ansiedadespresente
primeira crise, segundo a autora, este € um momento no qual a feamilimuita
esperanca de cura, esperando do servigo de saude e do tratamento guda&mcam
guadro para a sua reversao.

Ainda segundo Rosa (2003), neste momento o atendimento nos servigos
de saude fica completamente centrado no paciente psiquiatrico ecgpagfiio da
familia é periférica, restringindo-se ao papel de informantestidriai e dos sintomas
do portador de transtorno mental para a equipe de saude e ao papeltae Assi
orientacdes recebidas pela familia neste momento, geralmenteusdes, sdo

diretivas e escassas e o familiar ndo se sente acolhidauesafsmento, nem recebe

preparacédo adequada para lidar com toda a sintomatologia do transtorno mental.

1.4 A escolha do familiar cuidador

Esta categoria diz respeito a forma como foi escolhido, na &anaili



cuidador. Em todos os casos estudados, a escolha do familiar cuidador nao foi
decidida de comum acordo entre os membros da familia, mas sim como um
imposicao. O familiar cuidador assume este papel porque ndo haviaingaigém

gue pudesse fazé-lo, ou porque o proprio portador de transtorno mental nad@ aceita
proximidade com outra pessoa. Na maioria dos casos estudados, o papel de cuidadora
coube a mée do portador de transtorno mental; as excec¢fes forancawitepajue

eram casados e cuidados pelos conjuges e um paciente que era cuidadodpel

Neste caso particular (caso E), Olga cuidava sozinha da mae, gsediégeas de um
acidente vascular cerebral, da irma Ligia, portadora de esquizofeeo irmao

Jodo, também portador de esquizofrenia.

Olga: Sobrou pra mim! Eu ndo casei, sobrou pra mim.
PesquisadoraMas como é que foi pra vocé, vocé aceitou
bem, falou “tudo bem, pode deixar que eu cuido”, ou...
Olga: Eu fui obrigada, néo, eu fui obrigad®lIga, irma, caso
E).
Como apontam Mello (1996), Koga (1997) e Rosa (2003), geralmente o
cuidado com o portador de transtorno mental recai sobre apenas uma @&ssoa,

geralmente é a mulher e mée, cujo papel social esta relacianeaipacidade de

maternagerf) ou seja, a mulher/mae é a cuidadora por exceléncia. Quando a mée n&o

" Termo originario da psicanalise, o conceito deemmatgem pode ser compreendido como o conjunto
de cuidados dispensados ao bebé que visam su@dr rsecessidades. Estas, por sua vez, séo
entendidas segundo as definicdes de Winnicott @;99999b), como: necessidade de “holding”, que
significa ndo apenas o ato de segurar o0 bebé, oné&-o fisica e emocionalmente; de “handling”, que
diz respeito aos cuidados de manuseio do bebépa,ale “apresentacdo do objeto”, este, € o proprio
cuidador que é tido como “objeto libidinal” queisti#z as necessidades do bebé. O cuidador, segundo
este autor, deve ter a capacidade de perceber@dm®ioé estd se sentindo, reconhecendo, assim, a sua
subjetividade. Embora os pacientes portadoresamhstornos mentais sejam adultos, eles necessitam
de um cuidado analogo a maternagem, tendo emqust® transtorno mental grave de longa duragao
tem um aspecto regressivo importante.



pode centralizar e assumir as responsabilidades pelo cuidado, ourtsadigsexo
feminino, que pode ser uma filha ou irm&, preenche este lugar, como nercaso
E. Esta imposicdo a mulher do papel de cuidadora € tanto uma exigéoich
guanto também da prépria mulher, que tem internalizada a idéia de dae&uma

obrigacéo sua (Rosa, 2003).

1.5 Reacodes do familiar frente ao cuidar

Esta categoria inclui comportamentos e sentimentos do fanngj&dols
as atividades de cuidado; os elementos que aparecem nas enteeyistgsertencem
a esta categoria sao: cansago, irritagdo, chateacdo, {rigi@za, revolta,
aborrecimento, nervoso, soliddo, resignacao, necessidade de se terigyaciénc
preocupacgao constante, vigiar constantemente, ter que fazer tudo, cootiertdar,
mandar fazer a higiene pessoal, chamar a atencédo, acompanhamerttaf falar
com o médico, controlar a medicacéo, ndo pode deixar so.

Os familiares descrevem em sua rotina cuidados intensivos, mostrando
portador de transtorno mental como completamente dependente, até mesmo nas
atividades mais basicas como alimentar-se, vestir-se e aadardpria higiene.
Estes cuidados intensivos, dia apo0s dia, causam sentimentos déoirripais

demandam muita energia e tempo do familiar cuidador.

banho ndo toma, eu que faco a barba, eu que dou banho,
porgue ele entra, ele fica embaixo do chuveiro olhando pra
cima, a agua cair, sabe, ndo, ndo se esfrega, tudo é eu.
(Andreia, esposa, caso G).



Também ¢é relatada a necessidade de se estabelecer umacieigila
constante, ininterrupta, caso contrario o portador de transtorno mental pode
“aprontar”, colocar em risco a propria vida ou a de outros. Apenas um dos
entrevistados afirmou que, embora nem sempre seja possivel, nos mateartss
principalmente, procura se afastar e permitir que a esposa, portedtanstorno
mental, figue sozinha em casa ou va sozinha ao tratamento, estimulamdo s

independéncia:

Eu procuro estimular esta parte, ndo posso estar 24 horas do
lado, né, tem que andar pelas proprias perriddarcos,
marido, caso J).

Como coloca Rosa (2003), os familiares tendem a superproteger e
infantilizar o portador de transtorno mental, atitude que, segundo a quddeaser
compreendida na maior parte das vezes como um desdobramento de sentimentos
culpa. Este modelo de relacdo que se estabelece entre cuidadoiemtepac
frequentemente se desdobra em desqualificacdo e invalidagdo darsiagalao
portador de transtorno mental, resultando em uma dependéncia totahteskecéo
ao seu cuidador ou ao servico de saude, que passam a ter o contretibtetal sua
saude e seu tratamento. Na amostra desta pesquisa, esta teaddmpzaprotecao
pode ser observada especialmente entre as maes cuidadoras, sendcogpeges
tendiam a reconhecer mais as capacidades dos portadores de tramseomais e
estimular mais a sua independéncia.

A necessidade de se acompanhar o tratamento e controlar a nedicaca

também aparece como uma atividade desgastante, porque na maioresa@o® c



paciente reluta em seguir as atividades no servigo de salude, aeteshcacdo ou

nao é capaz de administra-la sozinho. Como aponta Rosa (2001), o cuidado nestes
casos se traduz sempre em uma relacdo de poder, ja que rararpentador de
transtorno mental se reconhece como necessitando dos cuidados médibessgoe |
impostos, resistindo ao tratamento, o que exige do familiar uma didpzabi
intensa para convencé-lo a aceitar os cuidados.

Nos relatos dos familiares entrevistados, sentimentos de raesoka
também aparecem, ndo apenas no cuidador mas em todo o grupo fanailiddauj
também é atingida pelo transtorno mental. Em certos momentos héjo desse
“livrar do problema” para poder retomar a propria existéncia ecexea propria
subjetividade, ja que o cuidado ininterrupto gera um custo pessoal muitie grara
0 cuidador e outros familiares que convivem com o portador de transtornal,ment
comprometendo também a sua individualidade, ja que toda a sua rotindesiéaria
gira em torno do vigiar e cuidar. As atividades e necessidadesmdsifes ficam

em segundo plano frente ao problema.

essa Ultima vez que o, o cagula enfrentou, o Gustavo
apanhou tanto que eu fiquei com medo do cacgula, entendeu,
da raiva, daquela coisa que ele demonstrou assim, de tanta
coisa guardada né, entdo de esmurrar, € sem limite também,
vocé sabe? Ai fala: maméae, deixa doente mesmo, sabe, ndo
tem jeito, vai fazer o qué, ou deixa num hospital ou entéo vé
se da remédio pra ele tomar - que antes ele tomava o Haldol,
gue € um mais forte - e deixa ele de uma vez assim, de uma
forma que ele ndo possa ficar s6 teimando, e atrapalhando a
vida de todo munddLiliane, mée, caso C).

Os sentimentos e atitudes do familiar vdo se modificando também

conforme o passar do tempo, com a manutencdo dos sintomas e a céanificac



transtorno, como podemos notar na fala de Miriam (mée, caso F):

E 0 meu nervoso que eu nio estou agiientando mais, antes eu
estava com paciéncia porque eu pensei que fosse passageiro
(Miriam, mée, caso F).
No manejo das situagdes mais dificeis na rotina diaria, princpéém
quando o paciente esta agressivo ou muito agitado e refere ideaigigass 0s
familiares relataram que n&o sabem como agir, ficam desnorteados. Neserggaom

o familiar pode experimentar sentimentos de desespero, perder o eootnmio

aparece na seguinte fala:

Vocé fica desesperado, tem horas que vocé ndo sabe mais...
vocé perde o controléLiliane, mae, caso C).
Como Melman (1998) também apontou em sua pesquisa, 0s sentimentos
de medo, angustia e impoténcia sdo recorrentes para estesréaniue lidam
repetidamente com o imprevisto e o incontrolavel. E neste tipo desitlimite que

os familiares tendem a recorrer a internacao psiquiatricgu¢ando se sentem

capazes de administrar sozinhos o problema, conforme afirma Tsu (1993).

NUCLEO TEMATICO 2 — INFORMACOES SOBRE O TRANSTORNO

MENTAL

Este nlcleo tematico agrupa as categorias nas quais 0s riesnidéam

sobre o que sabem sobre o transtorno mental. Inclui informacdes regedlioss



familiares no servico de saude, como também representacdes que enwolvem

transtorno.

2.1 Causas do transtorno mental

Nesta categoria estdo reunidos os elementos que os familiaréscalant
como provaveis responsaveis pelo acometimento da pessoa pelo transtoalp ment
baseados em impressdes préprias e em informacdes recebidas ddragipe de
saude, ou de opinides emitidas por outras pessoas, ou outras fontes adisitcoan
de artigos de jornal. Os fatores apontados pelos familiares coneg®ssusas do
transtorno mental sdo: nervosismo, desavencas familiares, fattpode familiar,
aborto, problemas espirituais, hereditariedade, uso de bebida e de dregmprdgs,
preocupacoes.

Estes elementos, na maior parte das entrevistas, ndo aparecem
isoladamente; os familiares apontam varios fatores causadonessiorino mental,
juntando explica¢des transmitidas pelos servicos de saude, concepciesepaala
propria observagdo e andlise que ele faz sobre os eventos marzantes do

portador de transtorno mental, como podemos ver neste relato:

(...) mania de grandeza, né, transtorno afetivo bipaarsei

gue é mental mas a gente ndo sabe assim distinguir assim de
onde, como, se foi o alcool que afetou, ou coisas do passado,
porque ele se formou novo e o pai ndo dava atengéo pra ele,
né, e depois veio o servi¢o dele, que ele perdeu, a filha que
casou, o filho que foi pro Japéo, quer dizer, entdo juntou
tudo, entéo ele teve, com isso tudo ele teve uma depresséo, eu
acho que isso tudo causou uma depressao muito forte que ele
teve, né(Andreia, esposa, caso G).



Em outro trecho da entrevista, Andreia ainda aponta a hipotese de que o
transtorno mental seja hereditario, ja que existiram outros casdamilia. Os
familiares fazem varios questionamentos a este respeito,ggaf@@rdo por que nao
existem outros casos de transtorno mental na familia, se étagoediu quando
levantam a possibilidade de o transtorno ter como causa fatoresspsiass se
perguntando por que esta pessoa desenvolveu um quadro psicopatoldgico enquanto
outras pessoas que passam por dificuldades semelhantes ou maiorasamonti
saudaveis.

Estes dados corroboram os achados de Villares et al (1998, 1999);
segundo os autores, na tentativa de compreender o transtorno mentalijiase$am
realizam uma “colagem”, na qual buscam integrar conhecimentdenerg¢os
explicativos de diferentes categorias légicas (conhecimento pojelielgrico e
médico), relacionando-os a historia familiar, para construir umécegfb que faca

sentido para eles.

2.2 O diagnéstico

Idéia que o familiar tem sobre o transtorno mental; inclui denominaca
da doenca e suas implicagbes. S&o elementos que constituem egt@iecat
esquizofrenia (refrataria, parandide) depressao emocional, sis¢éeneso, problema
dos nervos, transtorno bipolar do humor, psicose maniaco-depressiva, dupla
personalidade, transtorno afetivo bipolar mania de grandeza, depresséo.

E interessante notar que, em todos os casos, o conhecimento da

nomenclatura ndao significa que exista uma compreensdo dos termos.aEmbor



familiar conheca o diagnostico, ele ndo sabe explicar o que €, tedaslguianto ao
seu significado e quanto ao prognaéstico. Isto fica evidente nas easegsando a
entrevistadora pedia que o familiar falasse sobre a doenca (o cpacg, qual o
prognostico) e os familiares ndo eram capazes de formular spwsta organizada.
Na entrevista do caso F, isto fica muito evidente. Em um primemmento da

entrevista, Miriam fala que n&o sabe nada sobre a doenga da filha:

PesquisadoraD que a senhora sabe sobre a doenca dela?
Miriam: Sei nada!

PesquisadordNao sabe nada?

Miriam: (faz que ndo com a cabeca).

PesquisadoraA senhora imagina o que seja essa doenca
dela?

Miriam: Sistema nervoso, sistema nervoso.

Depois de alguns minutos, na mesma entrevista, Miriam diz qual é o

diagnostico e que ndo tem cura:

Pesquisadord& nunca nenhum médico explicou pra senhora,
Miriam, 0 que € essa doenca, se tem cura, se ndo tem, o que
acontece?

Miriam: Nao tem cura. O psiquiatra gque nos estamos
tratando aqui falou que é esquizofrenia e ndo tem cura.
PesquisadoraA senhora sabe o que é esquizofrenia, o que
significa isso?

Miriam: Pra mim é nervoso, sistema nervoso né, pra mim é
sistema nervoso assim, desequilibrado.

Miriam até sabe nomear o transtorno mas ndo compreende muito bem o
que significa. Ndo conhecer o diagndéstico, as causas e sintomas da, dmeng

prognéstico, deixa a familia perdida, sem saber em que terrenpissido. Dai o



familiar acreditar na cura, ou acreditar que o cerne do problema thmgrode
transtorno mental seja uma falha de carater ou acomodacdo; osasinttam
esquizofrenia se confundem com “ma vontade”, falta de for¢a de vontade, como diz a

prépria Miriam a respeito da filha (caso F):

Miriam: (...) Ela se entrega. Entdo, todos ndés pensamos a
mesma coisa, que ela nédo tem forca de vontade pra sair
disso.

PesquisadoraA senhora acha que se ela tiver forca de
vontade ela pode melhorar?

Miriam: Pode ficar curada. Depende de nés, eu acho,
depende de nés, tomar os remedinhos direito, fé em Deus e
pé na tabua. N&o é assim se acomodar ndo, pra mim ela se
acomodou, ela se acomodou.

A familia também apresenta duvidas sobre até que ponto o

comportamento do portador de transtorno mental pode ser justificado pelo transtorno,

ou seja, se determinados comportamentos séo sintomas da doencga ou néo.

e essa coisa do interesse, porque por exemplo, por um mago
de cigarro ele é capaz de arrumar a cama, de lavar uma
louca, qualquer coisa, mas de repente, se néo for pra ganhar
alguma coisa do interesse dele, ele ndo faz nada, entdo tem
hora que vocé fala, “até que ponto isso é doenca?” E uma
doenca, até que ponto ele ta usando essa doenca pra... se
safar das coisas que ele ndo gosta de fazer... € complicado
(Liliane, méae, caso C).

Dos dez entrevistados, quatro relataram que o diagndstico nunca foi
comunicado de forma clara pelos médicos, deixando o familiar em dieida,

caso de Teresa (caso A), cujo filho tem histéria de transtornoaiméat

aproximadamente 20 anos e ja passou por diversos servigcos de saude.



Ah, eu s6 explico o modo dele agir, mas eu ndo sei até o
nome da doenca, até hoje eu ndo sei ndo. Uns falam que, ah,
entdo é esquizofrénico... (pensa). Eu nao sei (&eresa,
mae, caso A).

Nestes casos, os familiares acabaram chegando a um diagngsiitio a
de observacao e de informacdes recebidas através de diversos emosloSestes
familiares, a maior parte das informacgdes que eles possuespestaedo transtorno
mental foram apreendidas em conversas com outros familiaresa lgé artigos em
jornais e revistas, através de documentos expedidos pelos serviéoatees da

leitura da bula dos medicamentos utilizados pelo portador de transtorno mental:

PesquisadoraAlgum médico ja chegou a te explicar o que
e...

Olga:N&o. S6 que nas receita, nas bula que eu leio, nas bula
eles fala que é esquizofrenia mesmo, que o remédio trata isso
(...)

Pesquisadordla bula que vocé soube o nome da doenga?
Olga:E, esquizofrenia(Olga, irm&, caso E).

Eu n&o sei direito o que o meu filho tem... eu vi um, eu
assinei um termo de responsabilidade pra pegar
medicamento e la estava: esquizofrenia refrataria... pode ser
até que eu li errado, e um outro que eu levei antes:
esquizofrenia parandide. Eu ndo conversei com a médica
ainda, o qué que é, como é que €, eu nao sei nada... tem cura,
ou ndo tem cura? E pro resto da vida isggthalia, mae,

caso B).

Uma particularidade da psiquiatria, no que diz respeito ao diagndstico, é
que este pode variar conforme o servico de saude e o médico que atertdelar por

de transtorno mental e pode ser modificado com o decorrer do tempo, serao que

diagnéstico definitivo muitas vezes s6 é conhecido apés algum tempo de



acompanhamento constante. Deste modo, ao longo de sua histéria psiquiatrica,
paciente pode receber diferentes diagndsticos e o familiar ndoemmdpro motivo

destas variacoes, sentindo-se perdido e confuso:

Bom, comegou como psicose maniaco-depressiva, e depois
passou esse home novo né, eu acho que so isso que mudou, o
nome, transtorno bipolar do humor, e depois disseram
também que tinha, €, dupla personalidade, ai... depende de
cada lugar que vocé ta, entendeu. Ja me disseram que ele tem
um pouco de esquizofrenia, eu mesma ndo sei mais, né... e
aqui a Dra. Juliana, que é a médica dele, também ja disse
gue o diagndstico pra ela é diferentéLiliane, méae, caso C).
Estes resultados vao ao encontro dos dados obtidos no estudo de Villares
et al (1999), segundo o qual nas falas de familiares sobre a denaginpreenséo
da esquizofrenia sdo frequientes respostas inespecificas e anbafirazacdes de
desconhecimento da doenca, 0 que sugere a propria dificuldade do familidare

com o problema e também a dificuldade do setor profissional em infpani@ntes

e familiares sobre a doenca.

2.3 A incerteza sobre o transtorno

Questionamento que o familiar faz sobre a origem do transtorno; o
familiar tem duvidas quanto a natureza do transtorno mental, ou ent@&méateia
de qual pode ser a causa do comportamento do paciente. Inclui os seguintes
elementos: auséncia de exames, fica sem explicacéo, de ondeswveiodio da para
entender, ndo sabe nada, ndo sabe direito.

Alguns familiares questionam ou ndo tém a certeza de que o problema



gue o paciente apresenta seja um transtorno mental e tém duvidassmploe se

nao deveriam ter sido realizados exames para esclarecer o quadro.

Teresa:Também nunca fizeram nenhum exame, ndo sei se é
assim mesmo, nunca fizeram um exame.
PesquisadoraA senhora imagina que um exame poderia
esclarecer a doenca?
Teresa E, porque, vocé fica sem explicacdo, n€leresa,
mae, caso A).
O familiar também pode ndo compreender a forma como o transtorno
mental se manifesta e evolui, como no caso de Dirce (caso H)memjgdo Edgar
tem historia de transtorno afetivo bipolar h4 22 anos; Edgar altesmeemtos em
gue o transtorno fica estabilizado e outros em que ele entra ees foises,
precisando recorrer a internacdo, tendo uma média de uma internagfo,piesde

o inicio do quadro. Para Dirce, a cada melhora do marido ela acreditavele

estava curado, até que a préxima crise chegasse.

Eu ndo sei como que ¢ essa doenca, que ela volta. (...) E meio
dificil essa doenca ai, que ela parece que ta curada, ai de
repente ela volta de no\{Dirce, esposa, caso H).

NUCLEO TEMATICO 3 — EXPECTATIVAS DO FAMILIAR

Neste nucleo temético estdo reunidas as categorias nas quais @sdamili
expressam o que esperam do tratamento, em relacdo ao progndstianstimno

mental e 0 que espera e/ou projeta para o futuro do portador e para o seu proprio.



3.1. Expectativas em relacdo ao tratamento

Nesta categoria estdo agrupadas as falas dos familiezepeato do que

esperam do tratamento que esta em curso.

3.1.1.Acreditar no tratamento

Traduz-se pela esperanca na idéia de cura ou melhora. A maioria dos
entrevistados avaliou de forma positiva o atendimento que recebem no €APS
relatam que tém notado progressos no paciente, comparando o0 seu quadeo antes
apos inicio do acompanhamento regular no servi¢o. De todos 0s particippates
um (caso D) acredita realmente que com o tratamento a pessoa vai se curansOs outr
entrevistados acreditam que possa existir uma melhora e quamemab ira ajudar
o portador de transtorno mental a recuperar algumas capacidades e habilidades.

O fracasso no tratamento teria como principal causa, de acordo com 0s
familiares, a falta de aderéncia dos portadores de transtornol mesleg como a
recusa em tomar medicacdo e frequentar o plano terapéutico propossempeo.

Esta € uma das principais dificuldades relatadas pelos fasili@mbora eles
acreditem na eficacia do tratamento e confiem na equipe de saddmbe#n como

convencer ou estimular o paciente a seguir com 0 acompanhamento.

A gente sabe que esse tratamento sendo bem feito a pessoa
pode voltar a... ndo assim ficar sadia de tudo né, porque, mas
ter uma melhora e viver uma vida normal, porque quantos
tém trabalho, familia, e ttm uma vida normal, desde que faca
o tratamento certinh@Alice, mée, caso ).



Embora a maioria dos familiares tenha uma expectativa positiva e
relagdo ao tratamento, em suas falas eles demonstram ter deidakcéo ao que
se pode esperar dele; os familiares expressam que nado conhaea¢amertto e os
propésitos de cada atividade e ndo sabem o que é possivel esperamasnde
resultados, da medicacdo e demais terapéuticas. Este € um gasundio parece ser

discutido com a equipe de saude.

3.1.2. Nao acreditar no tratamento

Traduz-se pela desesperanca na idéia de eficacia do trataroento;
familiares que afirmaram n&o depositar grandes expectativasre&@gao ao
tratamento foram os que tém um familiar com longo tempo de higisigaiatrica e
gue apresentam um quadro muito cronificado. Nestes casos, 0 tratamento
medicamentoso funciona como um tranquilizador para o paciente. Mais ama ve
recusa do paciente a seguir o tratamento regularmente é apontagoldatomde

impedimento para o sucesso da terapéutica:

N&o espero nada... j4 faz tantos anos, 18 anos, como eu
disse, e ndo tem melhora, s6 piora. Se ele aceitasse vir nos
grupos, tomasse remédio direito, mas ele ndo aceita, isso ai
nao tem..(Teresa, mae, caso A)

Uma das entrevistadas criticou a forma como os servigcos de seatd m

se estruturam:



mas de tudo que eu ja vi, de CAPS e hospitais que eu ja fui,
eu realmente eu ndo acredito, enten@dliane, mae, caso
C).
Segundo Liliane, os servi¢cos tém propostas muito timidas de remserca
social e ainda sdo muito baseados apenas na remissdo e controietatnass
psicopatologicos. Para Liliane, os servicos deveriam oferecedaatas mais

estruturadas e mais oportunidades de capacitagao profissional endtyacaemto ao

trabalho.

o pessoal fica aqui o dia inteiro fumando, andando pra la e
pra ca, faz uma oficina ou outra e acabou, e o resto do dia é
so fumar e tomar café e... apesar de ter almogo e lanche e tal,
mas sabe, € assim... como se fosse uma vida desperdicada, de
uma certa formgLiliane, mae, caso C).

Como aponta Rosa (2003), a preocupacao dos familiares em encontrar
um trabalho para o portador de transtorno mental ndo se reduz apenessélade
financeira das familias, j& que muitos pacientes recebem henddiqrevidéncia
social; o cerne das solicitacdes dos familiares parece resiiar ligado a propria
angustia que o familiar tem em ver o paciente muito ocioso e tamabdato de que,
se fossem ocupados com atividades nas quais realmente se envob/gestassem

boa parte do dia, isto desoneraria em parte o cuidador da necessidatgade

vigiar.

3.2. Expectativas futuras que o familiar tinha para o PTM

Nesta categoria estdo reunidos os projetos que o familiar garzao



futuro da pessoa, antes que ela fosse acometida pelo transtorno r8éaotal.
elementos que constituem esta categoria: fazer faculdade, mar,faseguir a
profissdo, arrumar emprego, namorar, casar, ter a propria faerlens, se manter,
ter uma vida normal, ser feliz, se dar bem na vida.

Todos estes elementos giram em torno de duas idéias cenpriseaa
€ que a pessoa fosse saudavel e tivesse uma vida “normal”, seguipddr@ess

sociais: namorar, casar, constituir a propria familia, ser feliz:

ia ter uma namorada e casar né ... ter um futuro, ter uma
familia (Olga, irma, caso E).
A segunda idéia é a de que a pessoa fosse independente, emancipada e
obtivesse sucesso profissional e financeiro. Este achado corrobora oelipoe V
(2004) aponta, de que o projeto norteador para a maior parte das fdmiteamada
média brasileira € o projeto de ascensao social. No relato d®casacipalmente,
no qual o portador de transtorno mental era o principal responsavel pelutcuast
familia, podemos notar claramente que o projeto de ascensdo do fitifacaig

também uma ascensao social da familia toda:

ele falava que ia comprar um terreno, eu contava sempre
com a ajuda dele, porque meu marido ja tA com quarenta...
ndo, cinqlenta e dois anos, ai eu falava assim, ah, quem vai
me ajudar é s6 o Antdnio, né, que os outros, a C. e o L.
casou, e ele falava, mae, eu ndo vou... eu ndo vou casar nao
(Claudia, méae, caso D).

Todos os familiares se mostraram frustrados pelo fato de oomamst

mental ter interrompido estes projetos para o futuro, assim como @p@uiaMello



(1996) e por Shirakawa, Mari, Chaves e Hisatsugo (1996); alguns se dizem
inconformados com o fato de o portador de transtorno mental ndo ter conseguido

atingir estes objetivos.

3.3. Expectativas atuais para o futuro do PTM

Nesta categoria estdo descritas as expectativas e prgjetas familiar

faz, atualmente, para o futuro do portador de transtorno mental.

3.3.1. Expectativas negativas ou ausentes

S&o elementos desta subcategoria: esperanca nenhuma, vai morrer,
acabou tudo, ndo tem futuro, ndo vé o futuro, buraco negro, vazio, solidao, vai ficar
sozinho, ndo vai saber se cuidar, s6 Deus sabe.

A maioria dos entrevistados ndo consegue ou tem muita dificuldade em
imaginar e falar sobre o futuro do portador de transtorno mental; @ fétursto
como uma grande incognita insollvel. Frente a ansiedade que caudatieste
indefinido e incerto, aparece muito, nas falas dos entrevistados, cetsddabe”,
gue transmite a idéia de completa impoténcia, de que ndo ha nadgpgssastazer

e que o futuro nédo lhes pertence.

Parece que acabou tudo. Com a doenca dele eu néo... eu nédo
vejo assim o futuro, eu vejo um... um buraco negro, eu nao
sei como meu filho vai ficar amanf@nalia, mae, caso B)



Principalmente as méaes cuidadoras demonstraram ter grande apreens
em relacdo ao futuro do portador de transtorno mental, j& que sdo as Unica
cuidadoras; elas expressam uma grande angustia com a possilnikdadeecer ou
falecer e deixar o filho sem nenhum tipo de cuidado, assim como obs@wado

Lefley et al (1999):

Andlia: Me bate uma tristeza, eu penso, e a hora que eu
partir pro outro mundo, o que vai ser dele?

Pesquisadord que a senhora imagina?

Andlia: Eu fico imaginando ele sozinho, ai, Simone...
sozinho, ndo vai saber se cuidar, a higiene... mas da uma
tristeza imaginar como vai ser, ai eu procuro afastar isso de
mim (Andlia, mée, caso B).

Conforme apontam Lefley e Hatfield (1999), os familiares se preotupa
com a sobrevivéncia do paciente, ja que a relacdo é de extrema deEedé
familiar ndo acredita que o filho seja capaz de gerir sozinla aida. Segundo as
autoras, alguns familiares podem se precaver tomando uma sérievitimias
para minimizar os efeitos de sua auséncia, como por exemploufaaepoupanca
para garantir o sustento e discutir estratégias de acompanhamentoservico de
saude. No entanto, na amostra desta pesquisa, nenhum dos familiares esbogou
gualquer idéia neste sentido.

Melman (1998) e Rosa (2003) também encontraram que uma visao de
futuro pessimista € recorrente, a partir do momento em que osafamilke

encontram em uma postura enrijecida e cristalizada e ndo conseguxenyar

possibilidades de mudanca.



3.3.2. Expectativas positivas

Duas entrevistadas afirmaram ter expectativas positivaselagéo ao
futuro do portador de transtorno mental; no entanto, estas expectatiiasssadas
mais em um sentimento de esperanca do que no planejamento de um projeto
organizado e tém como base a crenca na cura ou melhora famastoadro do

paciente:

Claudia Ah, eu acho que vai voltar a saude dele né Simone,
vai comecar tudo de novo né. Ele fala, que ele vai voltar
como ele era antes, entdo a gente espera.

Pesquisadora senhora espera que ele se cure?

Claudia E, que volta a vida dele normal porque mudou
completamente a vida dele, ndo é mais aquel@laudia,
mae, caso D).

Eu acho que ele vai melhorar sim, voltar ao que era quando
era pequeno, tudo ndo né, mas... conseguir se manter, née,
entdo... ter uma vida (..) que ele melhorasse o
relacionamento com os irmaos, com a fam(Kdice, mae,
caso |)

3.3.3. Ambivaléncia

Nesta categoria, se incluem afirmacdes dos familiares sspezanca de
cura ou melhora e de desesperanga ao mesmo tempo. Os fanfiliaras aue nao
acreditam que possa haver uma melhora significativa no quadro psicoisatalog
portador de transtorno mental, mas ainda assim mantém a esperaga algo
inesperado possa vir a acontecer, e que modifique as suas pers@aaissum

milagre divino, ou a descoberta de uma nova medicag&o no futuro.



a gente... esperanca de ficar bom a gente tem, né, mas... a
gente sabe que no fundo, no fundo, ndo tem cura. Nao tem
cura. (Andreia, esposa, caso G).
Alguns familiares afirmam acreditar na capacidade do portador de
transtorno mental de conseguir uma melhora e poder vir a red¢jmaraaatividade,

mas ao mesmo tempo nado acreditam que ele v4 ter alguma oportunidsdiereigo

Ou Va conseguir se manter sozinho.

Mas eu quero que ele melhora, vocé vé como fica uma coisa
incerta pra mae, quero ver ele melhorar, quero ver ele
procurar um emprego, mas ao mesmo tempo eu pergunto,
mas quem vai dar emprego pra ele, como vai querer uma
pessoa assim pra trabalhar? Trabalhar de qué, meu Deus?
(Andlia, mae, caso B).

Os familiares relatam que mantém o desejo de que o portador de
transtorno mental possa vir a modificar e melhorar a sua vidagesegmtrando
algum trabalho, ou vindo a se casar, mas este desejo apareceomaisuma
fantasia, sendo que o familiar a0 mesmo tempo em que expressesgte nao
sabe como poderia ajudar que ele se realizasse, ndo sabe o qumi fpaeronde
comecar. Em geral, as limitag6es do portador de transtorno mergabepdem as
suas potencialidades.

Os familiares apontam ainda a falta de dinheiro como um impedimento;
eles pensam que, se tivessem uma condicdo financeira mais favpEaiam
investir mais no portador de transtorno mental, pagando tratamentaslpess,

cursos que pudessem ocupar seu tempo ou mesmo fornecer alguma éappareac

o trabalho.



3.4 Expectativas futuras do PTM para si mesmo

Nesta pesquisa, configura-se como uma auséncia de projetos; segundo a
maioria dos entrevistados, o portador de transtorno mental ndo tem nenhuma
preocupagédo com o futuro, ndo manifesta qualquer objetivo, ndo faz planos e nao

acredita em si mesmo. A idéia de morte aparece recorrentemente:

ele fala pra mim assim, que ele ndo tem perspectiva de
futuro, que ele sabe, né, que nao, ele ndo conhece ninguém
gue se deu bem com esse problema, que isso dai tudo é uma
falsidade, né, em termos dos médicos que falam isso pra ele,
e... entdo que, e essa coisa assim que ele ndo tem obrigacao
de viver com isso o resto da vida, né, por isso que ele fala
gue a gente tem que aceitar que a hora que ele achar que nao
tem mais jeito, que ele interrompe a vida dele e pronto
(Liliane, méae, caso C).

Trés entrevistados relataram que os pacientes esbogcam algunssproje
para o futuro, mas néo acreditam na possibilidade de que sejam adsliDois
dos portadores de transtorno mental manifestavam, segundo seusdanulidesejo
de trabalhar, mas ndo sabem onde nem como conseguir uma colocagcaocado;merc

outra paciente, segundo seu familiar, tem o desejo de retomamdssest cursar

enfermagem, mas também nao tem qualquer planejamento para realizar gste dese

3.5 Expectativas de futuro que o familiar tem para si mesmo

Nesta categoria estdo explicitados quais os projetos de futuro que o

familiar cuidador faz para si mesmo. Os elementos que constistansubcategoria



sdo: duavidas sobre o que esperar, ndo espera nada, cuidar do portadoraiearanst
mental até a hora da morte, achar que ja esta velho, estudar, trabalhar.

Pode-se apreender, das falas de todos os entrevistados, que 0s projetos de
futuro dos familiares cuidadores se organizam em torno da atividadeidde. A
maioria dos entrevistados, quando questionados sobre suas expectativasos proj
para o proprio futuro, responderam que imaginam continuar cuidando do portador de

transtorno mental:

Cuidar dele... porque eu néo tenho... nenhuma, nenhuma,
nenhuma. Eu acho que a minha vida, eu ja tenho 66 anos, é a
realidade, eu ndo vou viver muito mais né, e eu ndo tenho
nenhum, € s6 cuidar dele até a hora que eu fizer a minha
passagenfAndlia, mae, caso B).

Fica claro nos relatos dos familiares que os sonhos e projetosipessoa
tornam-se secundarios ou dependentes do transtorno mental; 0s poucos projetos que
os familiares conseguem esbocar, mais ou menos estruturados, @si@i@ s

vinculados e tém como figura principal o portador de transtorno mental:

ultimamente a minha meta é assim, eu tenho que dar um jeito
de ajuda-lo, né, pelo menos que ele tenha uma vida um pouco
menos sofrida, e com isso deixe a gente ter um pouco mais de
condicao, né, uma condicdo melhor de vida, principalmente
para 0s meus outros dois, né, que a gente, a gente acaba se
excluindo, sabe, eu, eu pelo menos eu, depois que ele ficou
doente eu passei a excluir assim, ndo tenho mais sonho com
nada , objetivo assim, de nada a nao ser que ele tenha um,
um, assim, uma vida um pouco melhor e meus filhos também
consigam, cada um, os seus estudos, o0 seu trabalho e se
garantirem pra vida, néLiliane, mae, caso C).



Como aponta Melman (1998), o transtorno mental ocupa um lugar central
no mundo dos familiares que convivem e cuidam do pacifemeionando como um
tipo de lente pelo qual tudo atravessa, formatando o dlkeiman, 1998, p. 126) e
restringindo as suas possibilidades existenciais. Com a sobrecaogégdar, a vida
do familiar se organiza de forma estereotipada com conseqiiente eonpeito de
suas reais possibilidades de vida e de futuro.

Sete entrevistados ou ndao tém nenhum projeto ou tém uma vaga
esperanga, sonho de poder realizar alguma coisa, mas sem sabegueesperar e
como proceder; os familiares ndo fazem nenhum planejamento paracopiitgue
nao conseguem vislumbrar possibilidades e porque ndo acreditam que sijel pos

modificar alguma coisa em suas vidas:

Ah, ainda tenho o sonho né que... sei &, vai melhorar, ndo
vai ficar assim a vida inteira...nem sei direito explicar... mais
eu vou levando, seja la o que Deus quiser, pronto, assim que
eu faco mais. Eu ndo fico, como diz, planeja prum lado, né,
parece que vocé fala assim “vou por aqui”’, Deus fala “néo,

é por ca”’ (Olga, irma, caso E).

A maior parte dos entrevistados também se vé impossibilitado deter
projeto pessoal, ja que todo o investimento € direcionado ao cuidado com o portador

de transtorno mental.

E, ficar cuidando dele e... também né, eu pretendia né
terminar meus estudos, fazer uns cursos, pra, pra ter uma
vida melhor né, mas dai, ai os meus filhos mesmo falou
“mamae, vocé ndo da pra estudar mais, vocé ndo da pra
deixar 0 nosso pai mais, agora € um olhando o outro”. Ai eu
cai na realidade que, realmentdAndreia, esposa, caso G).



Além da percepcdo de que o cuidado com o portador de transtorno
mental absorve todo o seu investimento, a questdo da idade tambémuaparece
diversos relatos como um impedimento para construir projetos; segundo o0s
entrevistados, eles ja estdo velhos e ndo tém mais como reedifaum projeto

pessoal. Neste caso, 0s projetos sao direcionados para os filhos saudaveis:

Ah, o futuro agora é... a gente ta olhando mais é pros filhos
(Dirce, esposa, caso H).

Outros dois familiares declararam ter um projeto de futuro defiaido
estdo se empenhando para concretizd-lo; os projetos referem-salizacéo
profissional e melhoria de suas condic¢des financeiras.

Eu faco a faculdade porque eu quero uma melhora pra mim
poder estar ajudando ele também, porque com... aumentando

mais a minha possibilidade de trabalho, eu vou poder estar
ajudando mais ele tambéflice, méae, caso |).

Eu voltei a estudar, t6 com uma profissdo nova agora, tem
que lutar por uma condicdo melhor para n@slarcos,
marido, caso J).
Um dos familiares, Liliane (caso C), diferenciou-se do restdote
entrevistados por ter um projeto mais positivo em relacdo ao fufpoo &creditar
que é possivel obter uma mudanca exercendo um papel ativo. Lilianeotson c
projeto abandonar seu emprego para abrir um pequeno comércio, com o objetivo de
que seu filho Gustavo, portador de transtorno mental, trabalhe com ela, ja que ele na

consegue emprego; embora ela ainda ndo tenha muito claro como colquatiea

0 seu projeto, € capaz de pensar em novas possibilidades e solucdes wanfa



planejamento.

Liliane: Entdo eu, assim, no momento, 0 que eu mais quero é
sair de onde eu trabalho ha... 11 anos, por ai, eu gostaria de
sair e fazer alguma coisa que ele faga comigo, sabe... que eu
acho que assim, pelo menos...

PesquisadoraZ/océ tem alguma idéia do que poderia ser?
Liliane: Tenho, assim, tipo, eu adoro negdcio publico, lidar
com publico assim, sabe, um comércio, poderia ser uma
barraca, assim, um carrinho de alguma coisa, eu sei que néo
€ uma coisa de estabilidade, mas eu tenho certeza que eu...
eu estando com ele ao meu lado, ele vai estar se sentindo Uutil,
vai estar me ajudando, ndo vai ter aquela preocupacédo de o
gue estao pensando dele, se ele esta fazendo certo ou errado,
sabe, a tolerancia é maidtiliane, méae, caso C).

Liliane também relata que pretende se engajar em algum mowiment
familiares ou em algum projeto que trabalhe por avancos e mellmariasea da
saude mental, pois compreende que uma melhora na qualidade de vida lthe seu fi
de outros portadores de transtorno mental ndo pode ser alcancada apenas com
intervencdes particulares, mas que existe a necessidade de smangéo que
alcance uma mudanca social. Segundo Melman (1998), essa postura Eogambitit
familiar abra seus horizontes e construa uma nova subjetividade, endonina
novo sentido e uma nova tarefa para si, ainda ligada ao cuidado masrgpel@x
circulo restrito do cuidado individual, ampliando para a tarefa de amdeas
pessoas, outras familias, abrindo horizontes e dando oportunidade a um ptecesso

metamorfose (Velho, 1994; Velho, 2004).



3.6 Desejos do familiar

Nesta categoria, incluem-se desejos citados pelos famili@iesgomo
expectativa ou projeto de futuro organizado, mas como necessidades gjue ele
gostariam que fossem supridas. Os familiares relatam querigmstde ter mais
renda, alguém que ajudasse a cuidar do portador de transtorno mentas dijpogr
de ajuda para o paciente, como por exemplo alguém que conversasse @m el

orientasse, alguém que levasse para passear.

NUCLEO TEMATICO 4 — REDE DE APOIO PSICOSSOCIAL

Neste nucleo tematico estdo reunidas as informac¢des dos fesiliar
guanto ao apoio recebido pela rede social, constituida por pessoas do convivio

familiar ou ndo e pelas instituicbes comunitarias.

4.1 Recebe apoio

O familiar cuidador diz que pode contar com a ajuda de outras pessoas,
no cuidado com o portador de transtorno mental. Quatro entrevistadosanelgtas
podem dividir a tarefa de cuidar com outros familiares (filhosnkas, amigo,
marido, tia, irma), de forma habitual ou com frequéncia. Destes quiim®,
entrevistados também citaram a igreja como instituicdo que presta ajuda.

A ajuda recebida pelos familiares por outros parentes, amigosBogz

compreende apoio emocional, apoio financeiro, auxilio nos cuidados de rotiaa diar



ou eventualmente, como por exemplo ficar em casa com o portador dertr@ans
mental quando o familiar cuidador precisa sair ou se ausentar pmiigeraior de
tempo.

A igreja contribui, nos dois casos que a citaram, realizando o@@entag
constante a familia e oferecendo apoio emocional, pagando profissiatiaidgras

para auxiliar no tratamento e fornecendo ajuda financeira, como cestas bésicas.

4.2 Nao recebe apoio

A maioria dos entrevistados se queixa da falta de apoio da rede
psicossocial, sendo que este apoio ndo existe ou é insuficiente, seglsdo @0
familiar. Os familiares se queixam mais freqlientemente deterdninguém que
possa dividir com ele a tarefa do cuidado na rotina diéria, ndo teréningue esteja
disponivel para ajudar em situagcdes extremas (como um momentosele peni
exemplo), ndo ter ninguém que possa auxiliar o familiar, mesmo qoeiaveente.

Muitas vezes o familiar se sente abandonado:

(marido) Mandou me virar, ajudou no comecgo, viu que nao
tinha resultado, ele falou “se vira, eu hdo quero nem saber”.
E ele vivia mais na rua do que em ca@diriam, mae, caso
F).

Uma das familiares relatou que alguns vizinhos e parentes ajudam e

situacdes excepcionais, mas para isso ela tem que pagar pétraoebido, o que

acarreta um grande 6nus financeiro:



Olga: Tem que ser tudo pagado, ndo vem ninguém de graca,
as horas que fica l& em casa tem que pagar as horas.
Pesquisadora’océ paga?

Olga:Pago, que nem agora, a minha irma veio comigo. Falei
assim, olha, eu tenho que ficar la e ndo tem quem fique com o
rapaz, ai o0 meu primo trouxe nés de carro, tem que pagar o
carro, quinze reais (...) ai eu pedi uma vizinha, que ela hoje
nao ia trabalhar, “vocé fica com o meu irmédo e minha méae
umas duas horas?”, “eu fico”, ai tem que pagar as horas
gue ficou(Olga, irma, caso E).

Alguns familiares relatam que ndo tém ninguém a quem recoadal
de Teresa (caso A), ficam nitidos os sentimentos do familiaimgeténcia,
inseguranca e solidao; o familiar se sente desnorteado, senosglerfazer e sem

ter com quem contar — busca ajuda em diversos nucleos (familia, codaynida

servico de saude, policia) e ndo encontra nenhum respaldo, ndo se sente acolhida:

Se a gente chama, assim, acontece alguma coisa, chama uma
ambulancia, a policia, eles vao até em casa mas nao levam
ele pro tratamento, pra tomar um remédio, porque ele nao
quer ir, dizem que ndo pode mais levar a for¢a, antes podia,
mas agora nao pode mais, ele tem que aceitar ir pra
levarem... eu acho isso errado, porgue como € que um doente
mental vai querer ir no tratamento? Entdo a gente ndo tem o
que fazer, ndo tem uma ajudderesa, mae, caso A).

4.3 O estigma

Dos dez entrevistadpseis familiares trouxeram a questdo do estigma
associado ao transtorno mental como fortemente presente em ats &gundo
os cuidadores, com o inicio do quadro de transtorno mental familiaregsami
vizinhos se afastaram da convivéncia com o portador e toda a sug,fgil

preconceito, medo e dificuldade em lidar com a situagdo. Estaratagb conduz a



um isolamento da familia, principalmente do portador de transtorno needéakeu

cuidador, que se ressente muito com isto:

As vezes eu vejo um afastamento assim, eu procuro a outra
pessoa, me reaproximar, as vezes até irmao meu mesmo,
entao procuro ter mais paciéncia, amor mesmo, aproximar...
mesmo que seja dificil, mas a gente ndo pode se afastar,
porque é familia, né@Marcos, marido, caso J).

Os comentarios vindos de familiares, vizinhos e desconhecidos também
causam desgosto e dor nos portadores de transtorno mental e seaseefaralguns
entrevistados relataram que 0s pacientes ndo gostam, inclusive, liger ati
carteirinha de 6nibus a que tém direito porque se sentem discrimisadds, que
ouvem comentarios maldosos dos passageiros dos 6nibus e as vezes do préprio

motorista.

€ a parte sabe, do povo, do povo. Igual a familia, as vizinha
fala né, “ai, fiquei sabendo que o filho da Izilda, o Carlos, ta
louco da cabeca, ta louco”. Isso ai me doéi dentro de mim,
gue meu marido ndo é louco, ele ndo é louco, ele teve um
transtorno né, bipolar, e déi dentro da gente, né, um filho,
uma filha ficar ouvindo os vizinho falar, “ai, seu pai ficou
louco, seu pai ficou louco?” Meu sobrinho pequenininho de
5 anos, |4 em Minas, falou “tio, vocé é louco®le falou
“louco € quem fala que eu sou louco, eu ndo sou”, s6 que
crianga € pequenininho né, que falou isso, ouviu alguém
grande falando, eu falei “néo, o titio ndo é louco ta, o titio
faz tratamento’(Andreia, esposa, caso G).

olha pra ela, cutuca uma a outra e comeca a rir, de ver ela
falando, entendeu, sozinha. E um desgosto pra mim, nossa,
ver essas coisas. Sabe, a pessoa, 0 ser humano nao ter
respeito pelo outro. Pbxa, se eu estou vendo uma pessoa
falando sozinha é porque tem algum problema, ndo é
verdade? E deixa a pessoa que encontre a cura. Mas nao, a



maioria olha e da risada, ela nem percebéiriam, mae,
caso F).



8. CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa procurou investigar quais sao as expectativas e projetos que
familiares que convivem com pessoas acometidas por transtornossngeavas, de
longa evolucdo, tém em relacdo ao futuro do usuério em salde meotdes a
préprio. Para que fosse possivel compreender os resultados encontradesjdoi pr
conhecer o contexto no qual estes familiares vivem e qual a sdaahistsua
trajetoria desde o inicio do quadro de transtorno mental do usuario: géestpalas
quais passaram, suas dificuldades, sentimentos, duvidas, insegurancas.

Quanto ao adoecer, os dados revelaram que o transtorno mental gera um
grande impacto no grupo familiar, despertando sentimentos de estranbezas e
impoténcia, que demandam um processo de adaptacao doloroso a um novo modo de
viver. Com o transtorno mental, h4 uma modificacdo importante na pess@& que
acometida por ele e na forma como os familiares enxergamaravalse relacionam
com esta pessoa. O cuidado recai sobre apenas um familiar, queavidi®ecs0os
tipos de sobrecarga e enfrenta uma série de dificuldades na deticaidados
intensivos, que causam no familiar cuidador sentimentos de irritag@@stie fisico
e emocional, medo e impoténcia.

Em relagdo as informagBes que os familiares tém sobre ootramst

mental, as falas dos entrevistados evidenciam que existe um desoemb@ecm



relacdo ao assunto. Como também demonstraram Villares et al (1998, 4999)
familiares realizam um sincretismo de conceitos e conhecimdatesfera popular,
da folclorica e da médica, relacionando-os a histéria familiag panstruir um
modelo explicativo para o transtorno mental. O diagndstico e o prognéstico
sempre sdo comunicados ao usuério e seus familiares de forsna okicuidadores
tém muitas dlavidas quanto a etiologia e sintomatologia do transtorno.

Nas falas dos entrevistados também é possivel perceber quecelésna
conhecimento sobre os objetivos das diversas condutas terapéuticaseatapre
davidas quanto ao que é possivel esperar do tratamento. Os famédiayaesixam
gue os portadores de transtorno mental ndo aderem ao tratamento,saasliape a
maioria deles tem uma expectativa positiva em relacdo aosiosidéerecidos pelo
servi¢co de saude mental.

Quanto as expectativas e projetos, os dados indicam que o futuro é
cercado de incertezas e aparece nos relatos de familiaresuroenincognita. O
desconhecimento em relagdo ao transtorno mental aliado as dificutthedesradas
pela familia no cuidado e no tratamento do paciente resultam emposhara
enrijecida que impossibilita os familiares de imaginarem, @E@et e planejarem o
futuro.

Os dados encontrados evidenciam que os projetos de futuro para a pessoa
acometida pelo transtorno mental e para todo o grupo familiar, eriagpera o
familiar cuidador, foram completamente modificados a partir dooini@idoenca. Os
planos de ascensao social que os familiares tinham anteriornceato@cimento
foram frustrados e os projetos de que o portador de transtorno mentélissest

familia, estudasse e trabalhasse foram interrompidos, sendo que noetss prap



foram construidos a partir do transtorno mental. As falas dos daesilem relacéo

ao futuro sdo carregadas de contradicbes e ambivaléncias, ja sfegecedesejo, a
esperancga de que algo possa vir a melhorar mas, a0 mesmo tempdagsels se
apresentam mais fortes do que as possibilidades de mudanca. Astexqseatuais

dos familiares para o portador de transtorno mental se mostranvasgatiausentes

e sugerem que o familiar e o portador de transtorno mental ndo acreditamhgque te

0 poder de atuar para modificar alguma coisa em suas vidas, consewaado
postura passiva frente a vida; o sentimento de impoténcia relatado pelos entrevistados
€ o principal indicador desta passividade.

Também quanto ao préprio futuro os familiares cuidadores revelaram que
se sentem impossibilitados de realizar novos projetos pessoais, fadgue seu
investimento encontra-se direcionado ao cuidado com o portador de transtorno
mental. Como Velho (1994, 2004) ressalta que o projeto se constréi adpartir
identidade e dos papéis sociais que cada individuo exerce no espace aquaatir
do campo de possibilidades que se apresenta, pode-se inferir que aaadeénci
projetos de futuro e as expectativas negativas que os famikémessm, sendo que o
cuidado é a Unica atividade que se consegue vislumbrar na antecipat@zequde
seu futuro, significam que a identidade destes familiares ensEntestrita ao seu
papel de cuidador e o seu campo de possibilidades limitado as tarefasvolvem
o cuidar. O fato de a rede social destes familiares ser, na maiod@adasos, muito
pequena e fechada, em grande parte devido ao estigma associadostosdsa
mentais graves, também restringe a possibilidade de se movireemtdiferentes
espacos e assim abrir outros horizontes de atuacdo. Neste conteaten@al de

7

metamorfose que, segundo Velho (1994), é a capacidade de transformacdo da



identidade e adaptacédo a diferentes situagfes e aos diferenfegjpaEdo exigidos
dos individuos, parece prejudicado nestas pessoas.

Como Melman (1998) ressalta, esta rigidez e a idéia de imdtad#li da
impossibilidade de mudanca, podem resultar na cronificacdo do quadro tEnans
mental, gerando um circulo vicioso no qual a falta da busca de novas piz$#sile
de novos caminhos, a estagnagao existencial, ttm como consequUénnigengda
do quadro psicopatologico, o que confirma a visdo pessimista do familiaréque
como Unica alternativa continuar como esta, se desencorajando de imeestir
usuario, no seu tratamento e em si proprio, ja que sua identidade de céidasloa
base.

Frente a estes resultados, € possivel perceber a importancia do
investimento em programas de apoio as familias que convivem com wdqgpate
transtorno mental. Este trabalho ndo teve como objetivo caracteraandimento
realizado no CAPS, porém cabe ressaltar que, embora os famifiaadiem
positivamente o servico, segundo seus relatos o espaco oferecido gzamacel
instituicio ainda € insuficiente para acolher integralmente seasssidades.
Usuérios e familiares encontram-se em uma posicado passiva celded com a
equipe de saude se caracteriza mais pela prescricdo e @dedtaque pelo dialogo.
Isto se revela principalmente através do desconhecimento dos riesndia relacéo
ao diagndstico e ao tratamento, onde o profissional passa uma infoluacaao é
compreendida pelo familiar, que por sua vez n&o questiona ou busca entender
melhor. A partir deste dado, € possivel fazer uma sugestdo agosatgi salde
mental, que é realizar um programa de educac¢éo para os fanitiade podem ser

passadas informacdes sobre o transtorno mental e sobre o tratameattambém



possa propiciar aos familiares um espaco para discutir suas déeidas equipe e
colocar suas insegurancas.

Capacitar os trabalhadores em salude mental para que possam
compreender e acolher as familias, desenvolvendo estratégiapara anclusao
da familia no tratamento, também é uma necessidade. Instituir glepiscusséo e
cursos sobre o tema, que permitam aos profissionais ter acedearaa¢oes sobre
as dificuldades e sobrecarga familiar, pode levar o profissiodigcatir e repensar
sua pratica, instrumentalizando-os para realizar este acolhireeptra criar e
realizar intervencgdes, tais como programas de psicoeducacao, grypepam@cao
para cuidadores e outras estratégias de intervencéao familiar.

Abrir espaco para as sugestoes dos familiares, convidando-os ggartic
mais ativamente do tratamento do usuario e do préprio planejamentdavitkxias
do servigo, também pode ser um meio de aproximar os familiaresae afgrimas
mudangas em sua rotina e nas suas expectativas. Melman (1998jatao seh
experiéncia no grupo de familiares do CAPS, sublinha a necessidse@apli@ximar
o familiar da instituicdo, incluindo-o efetivamente no dia-a-dia dwiggercomo
agente importante no tratamento dos usuarios. Aumentar o poder contiual
familiares no servico, para Melman (1998), € uma forma de se audatituicao,
consequentemente o0 usuario e o préprio familiar, que descobre atragéstaasio
novas possibilidades de individuagcdo. Como o autor aponta, concordamos que a
intervencdo familiar ndo pode se limitar & exposicdo e elabosagémlica das
vivéncias e conflitos dos familiares, mas também deve procurar elaboraenigties
objetivas em dimensdes da realidade externa, buscando também obtéessolug

praticas para os problemas cotidianos, em casa e na institui¢ao.



O que se deseja enfatizar € que auxiliar o familiar a encambraas
possibilidades e construir novos projetos de futuro para si e para o pateador
transtorno mental também pode ser um objetivo das intervencdes comil@sda,
ajudando-os a romper o olhar pessimista e centrado nas deficiéhm#agdes e a
explorar suas potencialidades, buscando novos sentidos para a sua vida.

Futuros estudos com amostras maiores podem aprofundar o
conhecimento a respeito de quais sdo as expectativas e projeutsirdeqfie os
familiares de portadores de transtornos mentais tém e qual wenicih que
expectativas positivas ou negativas e a presenca ou auséncia ties pé@je no
cotidiano familiar e no tratamento do usuario dos servicos de sauda.nEstiidos
que investiguem como o0s servigcos de saude e os profissionais de saiide me
compreendem e lidam com estas questdes na pratica cotidiana tamkf@zem

necessarios para abranger o tema em toda a sua complexidade.
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10. ANEXO 1: Roteiro de entrevista semi-estruturada

A) IDENTIFICACAO

Dados do familiar

Nome:

Parentesco com o PTM:

Data de nascimento: /|  Sexo: Religido:
Escolaridade: Estado civil:
Ocupacéo: Renda mensal:

Dados do PTM

Nome:

Data de nascimento: /|  Sexo: Religido:
Escolaridade: Estado civil:

Ocupacéo: Renda mensal:

Diagndstico (CID-10):

Ano / Idade de inicio do transtorno:

N° internacoes:

Primeira internacéo: data: periodo de permanéncia:

Ultima internacg&o: data: periodo de permanéncia:

Tratamento regular?:

Descricao do tratamento atual:




B) DESCRICAO FAMILIAR

Procedéncia da familia:

Endereco atual:

Casa prépria?:

Pessoas que residem na casa:

Pessoas na familia estudando:

Pessoas na familia trabalhando:

Renda familiar:

Descricdo da rotina diaria da familia:

C) ROTEIRO DE ITENS PARA ENTREVISTA SEMI-DIRIGIDA

© ® N o O

Historia do transtorno mental.

Como aconteceu 0 acesso ao servico de saude, como foi 0 primeiro contato.
Sobre o cuidador: por que foi escolhida como cuidador? Foi uma decisao
tomada em conjunto, por toda a familia? Como se decidiu isto?

O que sabe sobre o transtorno / o que a familia sabe sobre o ri@nstor
mental?

Sentimentos em relagdo ao PTM e a situacdo de ter um PTM na familia.
Antes do TM, tinha projetos de futuro para o PTM? Quais?

E apds, foram modificados estes projetos? Como?

Quais as expectativas em relacdo ao PTM?

Expectativa em relagéo ao tratamento e ao servico (o que espera dele).



10. O PTM costuma expor sua(s) propria(s) aspiracées sobre o futuro?

11. E. costuma conversar com o PTM sobre seu futuro?

12. E. opina sobre o planejamento de seu futuro?

13. Os projetos de E. estdo de acordo com o que o PTM verbaliza sobre seu
proprio futuro?

14. Considera que o PTM tera condicdes de alcancar suas aspiracdes (de ambos)?

15. Quais os projetos de futuro que E. tinha para si?

16. Estes projetos foram modificados? Por qué?

17. Quais as perspectivas que E. tem para si agora?

TM: Transtorno mental
PTM: Portador de Transtorno mental
E.: Entrevistado.



11. ANEXO 2: Carta-convite

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

Prezado(a) Senhor(a)

Eu, Simone Elisa Heitor Pace, psicologa e aluna do Programa @xrdthscdo em
OPsicologia da Universidade Federal de Santa Catarina (UF®@Ho vatravés desta
convida-lo(a) a participar do processo de coleta de dados de minhtad&sele Mestrado,
sob orientac&o da Professora Dra. Maria Aparecida Crepaldi.

Esta pesquisa, que se intitula “Expectativas de familiares deadpoes de
transtornos mentais em assisténcia extra-hospitalar”, tem por objetigtigavejuais séo as
expectativas que os familiares de portadores de transtornos m@ntaism relacdo ao
futuro do paciente e ao seu proprio. A importancia deste estudo est® me faue seus
resultados podem fornecer alguns subsidios para o planejamento e désentolde
intervencdes na area de saude mental, a fim de melhorar a quakdeide dos portadores
de transtornos mentais e de seus familiares. Ela seréadzabaravés de entrevistas com
familiares de pacientes que sdo atendidos no CAPS. Por issopssdigitconsentimento
para realizar uma entrevista com o Sr.(a), no CAPS, com data e hora a seregioagenda

A sua participagdo € absolutamente voluntaria; a sua recusataipgando trara
qualquer penalidade ou prejuizo ao atendimento e tratamento do pacierfeerglidapela
instituicdo. Os dados serédo tratados com absoluto sigilo, sendo que appraguisadoras
terdo acesso direto a eles; todos os nomes ou quaisquer dados que lpessdentificar
serdo omitidos. Também informo que a qualquer momento vocé pode desistir da
participagdo na pesquisa. Qualquer informacdo adicional ou esclargciaeerca deste
estudo podera ser obtido pessoalmente junto a pesquisadora.

Em breve, estarei entrando em contato por telefone para confirpati@pacéo
do(a) Sr.(a) e agendar a entrevista, caso aceite participar da pesquisa. Ngattaobr

Atenciosamente,

Simone Elisa Heitor Pace



12. ANEXO 3 — Termo de consentimento livre e esclkeczido

Eu, Simone Elisa Heitor Pace, aluna do Programa de Pés-Graduag&icetogia da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), venho atravpsesiente convida-lo(a) a
participar do processo de coleta de dados de minha dissertacdo cedd)esib orientacdo da
Professora Dra. Maria Aparecida Crepaldi.

Esta pesquisa, que se intitula “Expectativas de familiares dadpogs de transtornos
mentais em assisténcia extra-hospitalar”, tem por objetivotigaegjuais sdo as expectativas
gue os familiares de portadores de transtornos mentais témagéorab futuro do paciente e ao
seu proprio. A importancia deste estudo estd no fato de que seudosspiaem fornecer
alguns subsidios para o planejamento e desenvolvimento de intervenfidesieamelhorar a
gualidade de vida dos portadores de transtornos mentais e de seiasefantila seré realizada
através de entrevistas com familiares de pacientes que se encontrandmemito no CAPS.

A sua participacdo € absolutamente voluntaria; a sua recusartcipgando trard
gualquer penalidade ou prejuizo ao atendimento e tratamento do pacientareili@apela
instituicdo. Caso vocé aceite participar, solicito a permissé® @agravacdo em audio das
entrevistas realizadas, sendo que apenas as pesquisadoras terdo atesss diados. Todos 0s
nomes ou quaisquer dados que possam lhes identificar serdo omitidos. Tiafobdm que a
gualguer momento vocé pode desistir da participacdo na pesquisa oarsolié@b gravacdo da
entrevista. O(a) Sr(a) gostaria de fazer alguma pergunta paentemdimento melhor desta
pesquisa?

Apos ler este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e aceitaippadiz estudo,
solicito a assinatura do mesmo em duas vias, sendo que uma delasegend em seu poder.
Qualquer informacéo adicional ou esclarecimento acerca deste petleld ser obtido junto a
pesquisadora, pelo telefone 6973-6737.

Simone Elisa Heitor Pace Prof. Dra. Maria Aparecida Crepaldi
Pesquisador Principal — Mestranda Pesquisador Responsavel - Orientador
Eu, , portador do RG n°

fui informado dos objetivos especificados acima e da justificadtdata pesquisa de forma clara.
Recebi informacdes sobre cada procedimento a ser realizado e minhas duvidassfooadidas
com clareza e sei que poderei solicitar novos esclarecimergoslguer momento. Através
deste, autorizo a realizagdo e gravagdo de entrevista conguispdsra Simone Elisa Heitor
Pace, para fins exclusivos de pesquisa académica, com a garan@a akedados serdo tratados
com sigilo e anonimato. Sei que terei liberdade de retirar meuntioneeto de participacdo na
pesquisa a qualquer tempo, antes do término desta.

Sao Paulo, de de

Assinatura do Entrevistado



