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RESUMO

O objeto da presente dissertagdo consiste em estudar as representagdes
sociais da doenca mental e a percepcdo da sobrecarga em familiares de pessoas
portadoras de transtornos mentais, como fatores de influéncia na adesdo ao
tratamento em servigos comunitarios, propostos pela desinstitucionalizagao.
Desvendar o objeto requereu, inicialmente, explicitar a historia da loucura, seus
movimentos antiinstitucionais, os modelos conceituais de reforma psiquiatrica,
desinstitucionalizacdo, familia e doenca mental, representacdo social e
sobrecarga. Posteriormente, optou-se pela realizagdio de um estudo de
representacao social e outro de sobrecarga, a partir de 10 familias caracterizadas
como aderentes e 9 ndo-aderentes, selecionadas em dois servigos substitutivos
da cidade de Goiania. A andlise realizada permitiu constatar inicialmente, a
representacao social como um fator ndo significativo na adesdo, apesar de haver
fortes componentes de género e classe social, e posteriormente, a sobrecarga
emocional como um fator determinante na ndo-adesdo. Os resultados apontam
para a falta de apoio as familias sobrecarregadas pelo cuidado cotidiano no
processo de desinstitucionalizagdo, e para a necessidade de suporte as mulheres
cuidadoras, através do desenvolvimento de estratégias de enfrentamento, ¢ de

atividades de apoio emocional.
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ABSTRACT

The object of the present dissertation consists in studying the social
representations of mental illness, and the perception of family burden within
families of persons with mental disorders, as influencing factors in the decision
of adherence to treatment in community services recommended by
deinstitutionalization. To reveal the object required, first, to explicit the history
of mental illness, its anti-institutionalization movements, the conceptual models
of psychiatric reform, deinstitutionalization, family and mental illness, social
representation and family burden. Later, de decision was made to conduct a
study of social representation and another of family burden, with 10 families
characterized as adherent and 9 as non-adherent, selected from two community
services in the city of Goiania. The analysis permitted to observe initially,
social representations as a non-significant factor of adherence, despite the strong
components of gender and social class, and later, the emotional burden as a
determinant factor of non-adherence. The results point to the lack of support for
families burdened by routine care in the process of deinstitutionalization, and to
the need for attention to female caregivers, trough the development of coping

strategies and activities of emotional support.
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APRESENTACAO

O objetivo central deste trabalho ¢ discutir a reinser¢do da pessoa portadora
de transtorno psiquico na comunidade a partir da disposicdo dos familiares de
permanecer como 0s mesmos em casa, buscando estratégias que traduzam em
melhoria de sua qualidade de vida.

O interesse do presente trabalho ¢é investigar a representagdo social da doenga
mental e a percepcdo da sobrecarga familiar, como possiveis fatores que influenciam
a participagdo da familia na insercdo do parente com transtorno mental em servicos
abertos e comunitdrios de assisténcia, criados para substituir o modelo da psiquiatria
tradicional, centrado na hospitalizacao.

A compreensdo da vivéncia da familia, com o cuidado do portador de
transtorno mental também ¢é objetivo desta pesquisa, pois, a partir desses dados, sera
possivel refletir sobre as estratégias de inclusdo e instrumentalizagdo dos familiares
no processo de transformagdo do cuidado em Saiude Mental.

Espera-se que este estudo venha trazer também subsidios para a andlise das
politicas publicas de Satde Mental que vém sendo intensamente discutidas e
gradualmente implantadas no pais, pois ele se insere no contexto da
desinstitucionaliza¢do proposto pela Reforma Psiquiatrica brasileira.

A partir da década de 70, vimos surgir no Brasil um movimento de critica ao
modelo tradicional de assisténcia psiquiatrica pautado na exclusdo do portador de
transtorno mental, na violéncia das instituigdes consideradas manicomiais € na sua
incapacidade de produzir um atendimento que contemplasse as necessidades de seus

usuarios. Na década de 80, o movimento pela Reforma Psiquidtrica brasileira,



influenciada pelos movimentos dos Estados Unidos, Franca e principalmente pela
psiquiatria democratica italiana iniciada por Franco Basaglia, ganha importancia
politica e social, e significativos avangos ocorrem nas décadas posteriores.

As questdes que concernem ao presente trabalho surgiram a partir da
experiéncia vivida pela pesquisadora nos anos 90, durante seu trabalho na
implantacdo dos primeiros servigos substitutivos de assisténcia em Satde Mental na
cidade de Goiania.

A pesquisa na qual se baseia este trabalho parte do pressuposto que a
capacidade da familia de estabelecer parcerias no tratamento do seu familiar depende
das suas percepgdes da doenga mental, e da sobrecarga familiar que o cuidado possa
representar para a familia, e, portanto, que existe uma relagdo entre a representacio
social e a sobrecarga familiar com a adesdo ou ndo a proposta de tratamento em
servicos substitutivos de satide mental.

Acredita-se que exista uma relagdo entre o que as pessoas pensam € 0 que
elas fazem e assim sendo o que falamos e pensamos determina como agimos. A
mesma representacdo € a mesma sobrecarga gerariam comportamentos € agdes
diferentes nos familiares? Se o fator de influéncia nesta decisdo ndo esta em nenhum
destes aspectos, qual seria o fator que embasa a pratica dos familiares?

O primeiro capitulo deste trabalho discute a historia da loucura, os
movimentos antiinstitucionais e os questionamentos do saber e do hospital
psiquiatrico. A histdria da loucura nos remete a trés grandes momentos na evolugao
da assisténcia em saude mental. Assim ao final do século XX, deparamos com o
movimento da Desinstitucionalizacdo, quando a pessoa portadora de transtorno
psiquico comeca a deixar os manicomios para ser assistida em servicos substitutivos,

abertos e comunitarios, apresentados também neste capitulo.



O segundo capitulo apresenta a familia diante do transtorno mental, sua
representacdo social e a percep¢do da sobrecarga familiar. A familia é discutida
como um fator essencial na reabilitagdo psicossocial da pessoa portadora de
sofrimento psiquico, podendo contribuir para a efetivacdo e resolutividade dos
servigos substitutivos, como parceiros co-responsaveis.

No atual contexto as familias sdo chamadas como participantes ativos neste
processo de transformagdo da atencdo em satde mental ficando responsavel pelo
cuidado da pessoa em casa, o que requer mudancas adaptativas das familias,
principalmente quando se sentem sobrecarregadas por demandas que envolvem a
funcdo de acompanhar e cuidar de seus familiares.

Também no segundo capitulo sdo discutidos os estudos sobre a experiéncia
da familia com o transtorno mental (Marsh 1992; Melman 2001; Ostman, Hansson &
Anderson 2000; Rose 1996), os quais revelam o grande impacto que o transtorno
representa para a pessoa ¢ sua familia, com significativas desorganizagdes nas
formas habituais de lidar com situagdes do cotidiano, e também na medida em que a
familia enfrenta as alteragdes de comportamento do familiar e passa a assumir a
funcdo de cuidador e a responder as demandas desta fung¢ao.

A responsabilidade de cuidar ¢ potencializada também pela falta de
esclarecimentos, informagdes e apoio por parte do sistema de saude que ndo
responde as necessidades cotidianas dos familiares.

A Teoria das Representagdes Sociais, com importancia substancial neste
trabalho, ¢ também discutida no segundo capitulo, pois vem oferecer um
instrumental teodrico metodologico que resgata a relagdo entre o sujeito € os objetos

que fazem parte de seu mundo, e como o sujeito e o grupo constroem o mundo ¢ a si



proprios através das relagdes estabelecidas no cotidiano e na comunicagdo e,
portanto, ¢ também chamada teoria do senso comum.

As familias, através de suas relagdes sociais ¢ de suas vivéncias cotidianas
com o transtorno psiquico, sistematizam um entendimento sobre ele, e elaboram suas
representagdes sociais, que se configuram enquanto categorias de pensamento que
refletem nas suas praticas. As representacdes sociais permitem, através de dados
empiricos, entender como as familias explicam sua realidade frente a esta nova
situacdo, ja que a concepgdo que se tem do transtorno mental pode determinar como
os familiares lidam com a questao de participar ou nao dos servigos substitutivos.

A avaliacdo da sobrecarga familiar imposta pelo cuidado de seu parente tenta
discutir os diversos aspectos que podem ser alterados pelo transtorno psiquico em
um membro da familia, e procura circunscrever tanto questdes financeiras quanto
mudangas nos relacionamentos intrafamiliares e entre a familia e o meio social.

O processo gradativo de mudanga na forma de tratar o sofrimento psiquico,
mantendo a pessoa na familia, vem acompanhado pelo reconhecimento dos fatores
de sobrecarga familiar que podem ter efeitos potencialmente prejudiciais aos
cuidadores dos pacientes.

O terceiro capitulo desta dissertagdo apresenta dois estudos empiricos e os
métodos de pesquisa utilizados. Os sujeitos da pesquisa foram escolhidos em duas
unidades publicas de atencao diaria (CAPS Novo Mundo e Hospita-dia), divididos
em um grupo de dez familias consideradas aderentes, por participarem
sistematicamente do tratamento de seu familiar em servigos substitutivos, e um outro
grupo de nove familias consideradas nao-aderentes, pois mesmo tendo conhecido os

servigos substitutivos ndo aderiram a suas propostas.



O terceiro capitulo apresenta ainda o método de analise dos dados colhidos
através de entrevistas semidiretivas, quando se buscou a compreensdo do campo
comum das representacdes sociais da doenca mental e da percepgdo da sobrecarga
familiar, bem como as diferengas entre os grupos (familiares aderentes e familiares
nao-aderentes), utilizando a Abordagem da Psicologia Societal de Wilhem Doise.

Assim, considerando-se esta perspectiva tedrico-metodologica, apos
explicitados os conceitos centrais que norteardo a compreensao do objeto da presente
dissertacdo, o seu desvendamento requer conhecer a representagdo social da doenca
mental e a percepgdo da sobrecarga familiar pelos familiares de pessoas portadoras
de transtorno psiquico, como possiveis fatores que determinam as praticas familiares
no contexto da desinstitucionalizagdo proposto pela Reforma Psiquiatrica brasileira.

Durante o desenvolvimento deste trabalho, algumas conclusdes foram se
delineando, para serem retomadas no quarto e ultimo capitulo que apresenta a

discussdo de seus principais achados e aponta outras diretrizes.



CAPITULO I: DOENCA MENTAL, HISTORIA E MODELOS DE

ATENDIMENTO

1.1. Historia da Loucura

O enfoque da loucura, ndo ¢ mais o mesmo de séculos anteriores, segundo
alguns estudiosos da area (Foucaut 1999; Ornellas 1997; Pessoti 1996). O modo de
perceber a loucura reflete as diferentes situacdes historicas, suas praticas e seus
discursos que a colocam “ora na instancia politica, ora na filoséfica e, por fim, na
instancia médica” (Ornellas 1997, p. 85).

A loucura como doen¢a mental ¢ uma entidade construida historicamente,
que a partir de um saber cientifico, deixa de fazer parte da historia das idéias
religiosas. A loucura passou a ser considerada como doenca, somente depois que a
psiquiatria se constituiu como saber médico sobre ela e desenvolveu praticas de
trata-la, antes que cura-la.

Na Antiguidade, o louco era socialmente considerado uma pessoa com
poderes divinos naturais, o que dizia era considerado como saber importante,
necessario, capaz mesmo de modificar os acontecimentos e interferir no destino dos
homens. Na idade Média (século XV) e do Renascimento (século XVI), ele era visto
como um possuido vitima de demonios que precisavam ser exorcizados, ou como
bruxos condenados a morrer na fogueira, em fun¢do das crengas religiosas.

Conforme as andlises historicas de Ornellas (1997), na Idade Média os loucos
e pessoas necessitadas eram cuidados por amigos, vizinhos e familiares, ou havia um
lugar para eles nos hospitais gerais, que na verdade eram albergues para todos os

tipos de necessitados. Até entdo a humanidade convivia com a loucura, explicando-a,



aceitando-a ou punindo-a sem, no entanto, inseri-la, especificamente, em alguma de
suas praticas de cuidado e intervengdo. Ainda segundo o mesmo autor, esta forma
caridosa de cuidar das pessoas necessitadas significava um caminho para o céu. No
entanto, a caridade e os miseraveis foram desmistificados na era cléssica (séculos
XVII e XVIII) pela Reforma Protestante que gerou uma nova percepcao da pobreza,
assimilada também pela Igreja Catolica, e assim o cuidado com os pobres foi
transferido para o Estado, se tornado um problema publico.

Segundo Foucault (1999), em seu classico livro Historia da Loucura, no
século XVII aqueles que ndao podiam contribuir para a producao e para o comércio
comecam a ser encarcerados: loucos, velhos, criancas abandonadas e indigentes de
todos os tipos, como mecanismo social de disciplina e controle que teve o papel
positivo de organizacdo e o negativo de exclusio.

Surgiram assim na Franca em 1656, e posteriormente em toda a Europa, os
Hospitais Gerais, estabelecimentos de internacdo, estrutura semijuridica onde nao
havia nenhuma intengdo de tratamento, mas onde as pessoas realizavam trabalhos
forcados como castigo pela ociosidade e como exercicio de reforma e coagdo morais,
situacdo esta que durou por cerca de um século.

Ainda segundo Foucault (1999), os leprosarios criados na Idade Média com o
objetivo médico, e vazios desde a Renascenca, foram reativados nesta época, mas
ocupados por novos personagens do mundo europeu. Este gesto teve também
significagdes politicas, sociais, religiosas, econdmicas e morais relacionadas a certas
estruturas do mundo classico, onde a miséria e também a loucura eram condenadas
sob uma concep¢ao moral.

Os grandes hospicios, as casas de internamento, obras de religido ¢ de ordem

publica, de auxilio e punicgdo, caridade e previdéncia governamental sdo um



fato da era classica: tdo universais quanto ela e quase contemporaneos de seu

nascimento (Foucault, 1999, p.53).

Somente na segunda metade do século XVIII, apdés a Revolugdo Francesa
(1789), iniciou-se a processo de reinser¢do dos excluidos com auxilio financeiro e
tratamento domiciliar. O lema da Revolugdo ndo combinava com a exclusdo social
vigente. Mas os loucos permaneceram ainda encarcerados ja que podiam ser
violentos e perigosos.

Conforme Ornellas (1997), o conhecimento desenvolvido pela psiquiatria
sobre a doenca mental, a partir da Revolu¢do Francesa e do tratamento moral
proposto por Phillip Pinel, ofereceu justificativa tedrica para o isolamento dos
doentes mentais a partir da necessidade de manter a seguranga do doente e de sua
familia a fim de garantir a ordem social.

No inicio do século XIX, a loucura adquirr uma descrigdo psicoldgica, tendo
como principais representantes Pinel na Franca, e William Tuke na Inglaterra — e
posteriormente Esquirol, considerado um dos maiores tedricos dessa primeira escola
psiquidtrica (o alienismo) e que, discipulo de Pinel, da continuidade ao seu trabalho.
O alienismo baseia-se no entendimento da loucura enquanto desrazdo, ou seja,
aliena¢do mental. O tratamento alicer¢a-se no enfoque asilar, que passa a ter uma
funcdo terapéutica. A organizacdo de o espago asilar e a disciplina rigida tornam-se
elementos importantes do tratamento, que consiste em confrontar a confusdo do
louco — sua desrazao — com a razao do alienista.

O tratamento moral compreendia o isolamento, a organizagdo do espago
terapéutico, a vigilancia e a distribui¢do do tempo. O isolamento tinha como objetivo
separar o doente da sociedade ¢ da familia, consideradas em parte responsaveis pelo

desenvolvimento da doenga mental. Dentro desse contexto surge a instituicdo



psiquiatrica como lugar de protecdo e tratamento (repressdo dos comportamentos
inaceitaveis) do doente mental, e também como local para proteger a sociedade das
pessoas que perturbam a ordem social, o que nos remete, segundo Birman (1992) a
um louco que “poderia ser reestruturado como sujeito ¢ como cidadio desde que sua
natureza passional fosse corrigida por um processo terapéutico de ortopedia moral”
(p.81) e que acaba por excluir os loucos do espago familiar conferindo as institui¢des
psiquiatricas e ao Estado, e ndo a instituicdo familiar, o direito de decidir sobre o
destino dos doentes mentais.

O trabalho de Pinel (1801, citado por Pessoti, 1996) inaugura a psiquiatria
como especialidade médica e reconhece a loucura como alienagdo, definida como
sendo o comprometimento da vontade e/ou do intelecto. Os comportamentos seriam
conseqiiéncias das grandes paixodes, acentuadas pelas contradigdes originadas de uma
desordem do intelecto, possivelmente hereditaria, ou de fundo moral devido ao estilo
de vida da pessoa ou a influéncias de uma ma educacdo. Para Pessoti esta concepgao
aponta para uma mudanga substancial no conceito de loucura, pois ela deixa de ser
uma lesdo anatomica, e passa a ser entendida como um desequilibrio ou uma
distor¢do na natureza do homem a ser corrigida, e resgata assim para o louco, a
identidade humana, e marca o fim da exclusdo do insensato.

Pessoti (1996) opina que a contribui¢do mais importante de Pinel talvez tenha
sido sua defini¢do de loucura, que a partir de entdo passa a ser essencialmente (grifo
do autor) um desequilibrio nas fungdes mentais e que veio rejeitar a legitimidade das
teorias organicistas baseadas nos modelos médicos dos séculos XVII e X VIII.

A partir dessa reestruturacdo a loucura passa a ter o estatuto de doenga
mental, que requer um saber médico e técnicas especificas. Segundo Pessoti (1996) a

doutrina de Pinel e seus sucessores, passa a ser chamada de medicina moral ou
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medicina psicologica e foi difundida em toda Europa. A pratica social, entdo
adotada, foi a reclusdo dos incapazes, com a conseqiiente separagdo dos loucos dos
demais, visando estuda-los e, assim, tentar obter a cura.

Para Foucault (1999) o pensamento de Pinel e Tuke norteia por muito tempo
ndo apenas a forma de compreender a loucura como também a forma de trata-la:

As lendas de Pinel e Tuke transmitem valores miticos que a psiquiatria do

século XIX aceitard como evidéncias naturais. Mas sob 0s proprios mitos

havia uma operagdo, ou antes, uma série de operagdes que silenciosamente

organizardo ao mesmo tempo o mundo asilar, os métodos de cura e a

experiéncia concreta da loucura (Foucault 1999, p.476).

Conforme reportado por Pessoti (1996), os aspectos progressistas da doutrina
de Pinel foram gradativamente obscurecidos, pois o grande brilho criado pela difusdo
do mito da figura de Pinel como a pessoa que libertou os loucos das correntes e criou
o tratamento manicomial, acabou por ofuscar a importancia de sua obra, e contribuiu
para a difusdo dos manicomios e a proliferagdo inadequada do tratamento moral que
passou a abusar das praticas repressivas. Para o autor, o século XIX bem poderia ser
chamado de século dos manicomios, ndo s6 pela importancia historica da institui¢do
do tratamento médico manicomial, mas também pela proliferagio dos manicomios
criados ao longo de todo o século.

Antes e também depois do desvirtuamento do tratamento moral, o tratamento
da loucura foi voltado para as fungdes organicas dentro de uma visdo bioldgica.
Pessoti (1996) nos relata que Livi em 1862 foi um dos primeiros a difundir as idéias
organicistas de Griesinger na Italia, que abordou a questao da loucura com uma nova
postura contraria a visao psicoldgica. Para Griesinger, um anatomopatologista, diante

das evidéncias experimentais da época, toda doenca mental tinha origem direta ou
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indireta na fun¢ao das células cerebrais. A atitude anatomoclinica identifica a doenga
como uma lesdo organica, visivel, palpavel e mensuravel, evidéncia empirica da
doenca. Estas idéias estimularam as criticas ao tratamento moral que era demorado,
complexo e individualizado, além de superlotar os manicémios.

Na mesma época, segundo Pessoti (1996), efeito semelhante ocorreu com a
difusdo da obra de Emil Kraepelin, outro alemao, com seu sistema de classificagdo
usado até os dias atuais que fortaleceu o interesse pelos métodos fisicos de
tratamento, em detrimento do emprego das praticas morais. Para Griesinger e
Kraepelin, as causas da loucura estavam nos distirbios metabolicos ou na
deformagdo de algum orgdo. “E com Kraepelin que a loucura se torna, enquanto
doenga inteiramente fisica, uma area da medicina e da pesquisa médica” (Pessoti,
1996, p. 248).

Ball (1867, citado por Pessoti 1996) em sua obra “Legons sur lés malades
mentales” informa sobre o tratamento fisico divido em trés tipos: o higiénico, o
médico e o farmacéutico.

Ainda segundo Pessoti (1996) no final de século XIX, a doutrina organicista
se torna hegemonica fundada em pesquisas anatomopatologicas, terapéuticas e
farmacoldgicas, com posturas e éxito do tratamento médico que se difundem por
toda a Europa até as primeiras décadas do século XX.

Segundo Kinker (1995), a psiquiatria seguiu fazendo descobertas que
considerou, a principio o carater amoral da loucura. A psiquiatria organica passou
a considerar a loucura uma doenca do cérebro na busca de novos métodos de
tratamento. Foi assim que surgiram métodos com a insulinoterapia (indugao de

coma por meio da administragdo da insulina), as intervengdes cerebrais, tornando
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as pessoas apaticas, e as eletroconvulsoterapia (choques elétricos que provocam

convulsdes).

Os medicamentos psicoativos, que agem no funcionamento das células
nervosas e diminuem a intensidade do sintoma, utilizados ainda nos dias atuais,
substituiram alguns métodos tradicionais de tratamento. De acordo com Birman
(1992) a descoberta dos neurolépticos nos anos 40 e 50 pretendeu realizar o sonho
antigo dos alienistas de que existiria um defeito na natureza (grifo do autor) dos
enfermos que seria a causa de suas fantasias. Para o autor a diferenca entre a
abordagem da psicofarmacologia e a do alienismo é que para a primeira o defeito
¢ de ordem funcional, enquanto para a ultima seria de ordem estrutural. Através
da psicofarmacologia, pretendeu-se que a regulacao dos sintomas da loucura fosse
a condi¢do para o estabelecimento funcional do sujeito que entdo poderia ser

inserido na sociedade como cidadao.

Em contrapartida ao pensamento do autor acima citado, Bandeira (1990)
opina que, com o advento da medicagdo psicotropica, a doenga mental tornou-se
um problema controlavel na sua sintomatologia e possibilitou ndo s6 o tratamento
fora do hospital para uma grande parte dos pacientes como também um maior

sentimento de seguranga para a sociedade.

Segundo Luis (2000), além do teor mais biologico e organico, a psiquiatria
sofreu outras influéncias, principalmente a partir das formulagdes pioneiras de
Sigmund Freud (1856-1939) que descobriu que pacientes que apresentavam
problemas fisicos de causas aparentemente inexplicaveis, sofriam fortes influéncias
de mecanismos psicologicos, devido a experiéncias traumaticas vividas
anteriormente. Freud levava os pacientes a reviverem, e a tornar conscientes os fatos

passados, o que produzia a cura dos sintomas, técnica que chamou de psicanalise e
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que tenta desvendar o inconsciente, além de varios conceitos que explicariam o
funcionamento da subjetividade, reabrindo para a loucura a possibilidade de falar por
si mesmo, e propondo uma nova teoria sobre o funcionamento da mente, que veio
abalar o modelo organicista em vigor. Foucault (1999) acrescenta que o trabalho de
Freud desmistificou todas as estruturas do asilo e libertou o doente da existéncia
asilar.

Além das influéncias da psicanalise, a psiquiatria sofreu, desde o final da
Segunda Guerra Mundial (1945), outras influéncias de carater humanistico e
conseqlientemente surgiram experiéncias de trabalhos em satide mental, realizados
em comunidades terapéuticas e democraticas, com o objetivo de prevenir a doenca
ou melhorar as condi¢des de vida de seus portadores mantendo-os inseridos na
familia e na comunidade. Em varios locais do mundo desenvolveram-se trabalhos
que visam substituir a internacdo integral em instituigdes caracterizadas como
manicomiais, por tratamento em servigos de atengdo abertos € comunitarios tendo a
familia como parceiros neste processo de transformacao da atengdo em satide mental,
tornando o convivio com a loucura algo quase natural.

A psiquiatria aos poucos cria varios cédigos, inicialmente com o DSM
(Manual de Diagnostico e Estatistica) da Associagdo Psiquiatrica Americana em sua
primeira publicagdo em 1952, passando pelo DMS-III considerado segundo Pereira
(2000) um marco e um divisor de dguas na historia da psiquiatria. Este manual se
encontra hoje em sua quarta revisao (DSM-IV). A ultima versao do CID 10 (Codigo
Internacional de Doengas), publicada em 1992, identifica doengas e padroniza os
diagnosticos a nivel internacional, constituindo sistemas de classificagdo baseados

nos sintomas externos, ou seja, nos comportamentos observaveis dos pacientes. E
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amplo o quadro das doencas descritas nestes cddigos e vao das neuroses, situagdes
que provocam ansiedade, até as psicoses, a “loucura” propriamente dita.

Segundo Saraceno (1999) varias pesquisas realizadas por profissionais norte-
americanos sobre o uso do DSM-III entre os anos de 85 e 90 apontam uma
consideravel recusa ao seu uso, sugerindo que existem sérios problemas
metodologicos sobre a validade clinica das classificacdes diagnosticas. “A
pretendida estabilidade dos sistemas diagnosticos €, por sua vez, um delito de
soberba, enquanto escotomiza a fluidez, oculta a divida, afirma a certeza” (p. 86).

Saraceno (1999) acrescenta que a psiquiatria desenvolveu uma variedade de
outras técnicas para facilitar ou substituir esta identificacdo das sindromes mentais:
as escalas, as entrevistas estruturadas, as técnicas para validar as propriedades

psicométricas, os estudos de follow-up, e os estudos de familiaridade.

1.2.Movimentos Antiinstitucionais

Historicamente, desde o século XIX, o hospital psiquidtrico tem sido o unico
recurso para o tratamento de problemas psiquicos e tem contribuido para excluir os
doentes mentais garantindo a familia e a sociedade, alivio dos problemas causados
pela doenga, acarretando cronicidade e perda dos vinculos familiares.

As conseqiiéncias da institucionalizacdo do portador de transtorno mental,
causadas pela longa permanéncia no hospital, tém sido bastante estudadas. Goffman
(1999), em seu estudo classico sobre asilos, identifica algumas caracteristicas
funcionais das instituigdes totalitarias, como manicomios, prisdes € conventos: perda

de contato com a realidade externa, submissio a atitudes autoritarias dos médicos e
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pessoal técnico, perda de amigos e propriedades, sedacdo medicamentosa, e perda da
perspectiva de vida fora da institui¢ao.

A tais dispositivos que contribuem para a cronicidade do transtorno mental,
podemos acrescentar a desqualificacdo da palavra e dos gestos, a violéncia
consentida, a perda dos direitos civis e sociais ¢ a perda da identidade psiquica e
social do individuo, que resultam em resignagdo diante dos fatos e coisas aceitos
como indiscutiveis e eternos, ¢ em deterioracdo dos habitos de cuidados pessoais ¢
das habilidades de convivéncia, decorrentes da vida asilar.

Delgado (1991) em seu trabalho intitulado Determinantes institucionais da
cronificagdo sugere que o estatuto do “crénico” se opde ao “agudo” na tipologia da
evolucdo clinica, e significa a aceitacdo da idéia de irreversibilidade de um estado
patologico, e esta condi¢do de cronicidade resultava na transferéncia da pessoa para
a instituicdo asilar terminal. O mesmo autor descreve com muita clareza em seu
trabalho, os fatores associados a neurose institucional determinantes daquele
processo patogénico ligado a instituicao psiquiatrica.

Luis (2000) em seus estudos sobre a institui¢do asilar esclarece que ha
divergéncias quanto ao inicio da critica ao modelo asilar de assisténcia ao doente
mental. Contudo, ha indicios que esta critica comegou no inicio do século XX com o
movimento de Higiene Mental nos Estados Unidos e os ambulatérios de Saude
Mental implantados na Franca na segunda década, tidos como os primeiros deste
processo quando a psiquiatria vai a busca de outras formas de tratar fora de espagos
fisicos limitados.

Mas segundo Ornellas (1997), foi a partir da Segunda Guerra Mundial que as
denuncias de modelos de exclusdo se tornam proeminentes e criam a oportunidade

de debate que evolui para o movimento das transformacdes das institui¢cdes
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psiquiatricas. Estes questionamentos partiram de experiéncias de médicos e
enfermeiros que foram prisioneiros dos campos de concentragdo nazista, € que
comecgaram uma avaliagdo critica de sua participacdo em institui¢cdes psiquiatricas,
baseadas em discriminagdes tdo desumanas como as que haviam se submetidos.

Padrao (1992) nos lembra que no periodo pds-guerra, a necessidade da
participagdo da sociedade durante a reconstru¢do dos paises mobilizou novos
recursos, avancos tecnologicos e cientificos, e reformas sociais e sanitarias que
modificaram profundamente o quadro na abordagem dos transtornos mentais.
Surgiram entdo na Europa, Estados Unidos e Canadd reformas legislativas e
assistenciais que diminuiram seus manicémios e a populacdo asilar através de novos
modelos de atengdo em saide mental e a incorporagdo de direitos civis dos
portadores de transtornos mentais.

Nasciutti (1997) nos faz lembrar que a imagem da doenca mental
construida no decorrer dos tempos gerou multiplas estratégias sociais e
institucionais de exclusdo de seus portadores. Varios e diferentes estudos,
principalmente a analise pioneira de Foucault (A historia da loucura) e outros
autores de diferentes tendéncias disciplinares (Goffman, Basaglia) tém mostrado
como a sociedade foi construindo e realimentando o estigma da loucura, através
de métodos e dinamicas cronificadoras ¢ mantenedoras de sua exclusdo do meio

social.

Muitos trabalhos de pesquisa (Amarante 1996; Brunello 1998; Ornellas
1997) tém analisado os efeitos da institucionalizagdo da loucura sob varias
perspectivas relacionadas ao impacto do encarceramento, e suas praticas terapéuticas
na subjetividade do portador de transtorno mental e nas relagdes entre profissionais,

e também questdes sobre a relacdo de poder que evidenciam as manipulacdes
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operadas pelos detentores de um saber legitimado socio-historicamente, na
perpetuagdo do mesmo.

Harding, Zubin e Strauss (1992), analisando véarios estudos sobre a
cronicidade da esquizofrenia, alertam para o fato de que os estudos a curto e longo
prazo, presentes na literatura, sdo confusos e contraditorios em funcio de problemas
metodoldgicos. Na ultima década estudos sistematicos sobre as conseqiiéncias da
esquizofrenia na vida da pessoa apos um periodo de 20,30 e 40 anos, tentam abordar
estas questdes metodologicas e encontram uma certa heterogeneidade nas
conseqiiéncias funcionais, ao contrario dos simples estados de marginalidade e
deteriorizag¢ao encontrados na literatura.

Os mesmos autores acentuam que os estudos mais recentes sobre a
esquizofrenia, com metodologias mais sélidas revelam que, de um a dois tercos dos
1300 sujeitos estudados por um periodo de mais de 20 anos, conseguiram se
recuperar ou demonstraram uma melhora significativa, o que representa um desafio
para os conceitos de que a esquizofrenia evolui invariavelmente para baixos niveis
de funcionamento, com conseqiiente deteriorizagdo das fungdes. Os autores
esclarecem nao ser facil separar os efeitos residuais do transtorno (sintomas
negativos), dos efeitos da institucionalizacdo, da falta de reabilitagdo, da reducdo das
oportunidades econdmicas e do status social, dos efeitos colaterais da medicagdo e
das expectativas dos profissionais, mas nos chamam ateng¢do para o fato de que a
esquizofrenia é um transtorno prolongado ¢ ndo uma doenga cronica.

No entanto os autores esclarecem que os estudos de follow up realizados por
Ciompi (1980 citado por Harding et al., 1992) durante um periodo de até 64 anos

apds a primeira internagao, apontam para o fato de que a cronicidade é conseqiiéncia
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dos artefatos introduzidos pelas forcas da institucionalizacdo, pela falta ou super

estimulagdo por parte da familia, pela rotulagdo, e pela inércia psicossocial.

1.3. Reformas Assistenciais.

Percebe-se que ha uma nitida relagdo entre a idéias acerca do transtorno
mental enquanto determinacdo de exclusdo social e as instituicdes hospitalares, que
com sua face asilar, possibilitaram concretamente a separa¢do do homem da
sociedade, ocultando os motivos econdmicos e sociais desta exclusdo de grandes
segmentos populacionais.

No percurso historico da loucura observamos as varias tentativas de reforma
do modelo de atendimento a pessoa em sofrimento psiquico, principalmente durante
o século XX, através das experiéncias socioterapicas, que segundo Amarante (1995),
terminam por constituir a trajetoria da Saude Mental.

Segundo Vertzman, Cavalcanti e Serpa Jr. (1992), a Psicoterapia Institucional
surgiu na Franca, na década de 40 com Francgois Tosquelles que procura modificar o
hospital psiquiatrico de dentro para fora, o transformando em lugar “terapéutico”. O
tratamento da loucura se tornaria mais humano, fazendo uso do arsenal teodrico-
pratico da psicanalise ¢ da terapia ativa ou praxiterapia dos anos vinte de Hermann
Simom, que percebeu em seus pacientes uma melhora significativa através de uma
terapéutica mais ativa e da modificagdo do ambiente hospitalar.

No inicio da década de 50 aparece na Inglaterra com Maxwel Jones, segundo
Melman (2001), a Comunidade Terapéutica com sua filosofia baseada na democracia
das relagdes que enfatiza a participagdo de todos (pacientes, familiares,

trabalhadores, comunidade) na organizagao das atividades, administragao do hospital
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e no aspecto terapéutico. Sob este ponto de vista todos os participantes sdo agentes
terapéuticos, ou seja, capazes de contribuir para a transformacdo das pessoas ¢ do
contexto, e o trabalho tem vital importancia para a recuperacao, pois potencializa as
oportunidades de reaprendizagem social.

O modelo francés da Psiquiatria de Setor e o da Psiquiatria Comunitaria
americana, segundo Birman (1992), tinham finalidades preventivas através de acdes
terapéuticas precoces em ambulatorios e praticas psicopedagogicas de saude mental.
Para Ornellas (1997), eles nascem da negagdo do “hospitalocentrismo” em busca de
estruturas menos segregadoras. “A psiquiatria de setor significou a construcdo de
uma nova maneira de lidar com o problema da doenca mental e a reintroducio da
questdo da psiquiatria social” (p.173).

O mesmo autor nos relata baseado em estudos de Cavalcanti (1992, citado
por Ornellas 1997) que este modelo ndo reduziu o numero de leitos nos hospitais
psiquidtricos, pois muitos pacientes ja haviam perdido seus lagos familiares e
causaram o revolving door (porta giratéria) quando recebiam alta e internavam
imediatamente em outra instituicdo, permanecendo assim internados a maior parte do
tempo. Na verdade, as modificagdes na assisténcia psiquiatrica na Franga ocorreram
por motivos econdmicos ¢ administrativos, pois se acreditava que a assisténcia fora
do hospital seria mais econdmica, o que na verdade nao ocorreu.

Posteriormente, nas décadas de 60 e 70 surgiram outros projetos como o
modelo norte americano da Psiquiatria Comunitaria que busca intervir nas causas das
doengas com o objetivo de prevenir as doencas mentais. Nessa abordagem o conceito
basico ¢ o de crise, considerada crucial para que se evite ou ndo o desenvolvimento
da doenca. Para alcangar o objetivo de prevenir as doengas fazia-se necessaria a

detecgdo precoce e a identificagdo das pessoas com chances de ficarem doentes.
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Na tentativa de tratar o mais rapido possivel cria-se uma rede de servigos
comunitarios fazendo surgir em vdarios pontos do pais os chamados “Centros
Comunitarios de Saide Mental” com equipes comunitarias que trabalhavam nos
mesmos. Embora o modelo da Psiquiatria Preventiva tenha contribuido para a
transformagao do modelo tradicional da psiquiatria, nos dias atuais este conceito de
prevencdo nao se aplica ao campo da saide mental, pois ndo se imagina uma
sociedade livre de sofrimento psiquico do mesmo modo que acontece em relagdo a
outras doengas.

Conforme nos esclarece Delgado (1992) no seu artigo sobre reforma
psiquiatrica e cidadania, a psiquiatria preventiva atravessou os anos 70 no Brasil sem
produzir qualquer efeito sobre a segregacdo asilar € o bem-estar dos pacientes. Ao
contrario, aqui se instalou uma politica de privatizacdo e expansdao da assisténcia
psiquidtrica asilar, tornada possivel mediante financiamento, com recursos publicos,
da construgdo e compra de servigos de institui¢des asilares filantrépicas e privadas
que ganharam plenos poderes no governo das populagdes sob seu encargo, e a
regulamentacdo e controle estatal foram minimos até o ano de 1992.

Segundo Ornellas (1997) nos Estados Unidos as modificagdes na assisténcia
psiquiatrica se ddo também como na Franga, mais por motivos econdmicos, do que
técnicos, amparados por uma intervengdo federal em 1963 que cria os Centros de
Satde Mental Comunitarios que deveriam substituir as instituicdes psiquiatricas de
tutela .

O mesmo autor, baseado nos relatos de uma pesquisa realizada na Califérnia
nos anos 70 por Aviram et al. (1973, citado por Ornellas 1997) sobre as atitudes com
relacdo aos portadores de transtorno mental desospitalizados, nos esclarece que o

fechamento de hospitais psiquiatricos ndo contribuiu para diminuir a exclusdo social
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dos pacientes. Segundo os autores da pesquisa, a exclusdo ndo se limita ao
confinamento fisico, mas esta nas relacdes das pessoas entre si e entre estas € a
comunidade e pode ser observada tanto nas condutas individuais quanto nas
dificuldades encontradas na implantacdo de lugares alternativos, como lares

abrigados e pensoes protegidas.

1.4. Questionamento do Saber e do Hospital Psiquiatrico.

Em oposicao as abordagens tradicionais do transtorno mental, surgem aquelas
que questionam os conceitos de anormalidade implicitos na teoria e principalmente
nas formas de tratar.

Nessa mesma linha surge a Antipsiquiatria na Inglaterra nos anos 60 com os
trabalhos de Laing e Cooper (1961, citados por Melman 2001), ndo como uma nova
proposta de assisténcia psiquiatrica, mas como um movimento de reforma que
questiona a logica da psiquiatria. Sua base de sustentagdo era o fato de que a
psiquiatria ndo estava conseguindo resolver os problemas surgidos com a doenga
mental principalmente com a esquizofrenia, ¢ ja que ndo conseguia tratd-la nao
poderia entdo considera-la como uma doenga.

Este movimento de questionamento da psiquiatria veio também denunciar a
violéncia com que a mesma lidava com a esquizofrenia, e buscar uma nova forma de
lidar com ela, considerando a loucura como um fato social e politico, ou uma reagao
ao desequilibrio da familia, ¢ em conseqiiéncia dessa forma de encarar a loucura, o
louco ndo era visto como portador de uma doenga e, portanto ndo necessitava de

tratamento, mas de modificagdo da realidade social.
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A Antipsiquiatria como uma negacao radical da psiquiatria tradicional ou
classica, afirma que a doenca mental ¢ uma construcao da sociedade, isto €, que a
doenga mental ndo existe em si, mas ¢ uma idéia construida, uma representacdo para
dar conta de diferenciar e isolar um determinado fendmeno. Esse ponto de vista
retoma o conhecimento de Foucault (1999) que, através dos estudos da historia da
loucura, constata que a doenca mental s6 tem realidade e valor de doenga dentro de
uma cultura que a reconhece como tal.

Uma outra corrente a questionar o saber psiquiatrico foi a Psiquiatria
Democratica Italiana. Segundo Birman (1992), este movimento da psiquiatria
italiana de Franco Basaglia, constituido a partir de 1973 com o objetivo de construir
bases sociais mais amplas para a reforma psiquiatrica, veio criticar as dimensdes
tecnocraticas dos projetos de reforma institucional. Basaglia confrontou a exclusao
social da loucura “estabelecendo o projeto politico de promover a desalienagdo asilar
da loucura como diretamente ligado ao encontro de um lugar social para a sua
inser¢ao” (p.86), restaurando assim a cidadania da loucura apos séculos de exclusdo
e violéncia. Ao contrario da Antipsiquiatria, a Psiquiatria Italiana ndo nega a
existéncia do transtorno mental, mas propde uma maneira mais ampla de lidar com
ele.

Ornellas (1997) afirma que a experiéncia italiana evidencia a necessidade de
desinstitucionalizar o paradigma clinico da psiquiatria. Segundo Rotelli (2001) a
ruptura do paradigma clinico das instituigdes psiquiatricas foi o verdadeiro objeto do
projeto de desinstitucionalizagao.

As praticas de exclusdo, que anulam a identidade do individuo a elas
submetidas sdo incompativeis com o discurso da ideologia liberal que propde o

resgate ¢ a ampliagdo dos direitos de cidadania. O questionamento da exclusdo
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psiquiatrica, como modelo institucional de assisténcia pode ser reconhecido, segundo
Pessoti (1996) desde o inicio do século passado.

As vérias tentativas de transformacdo desse modelo presentes na Historia e
apresentadas neste trabalho contribuiram para a emergéncia do processo de
transformagdo da assisténcia através da desinstitucionalizagdo que vem resgatar os
direitos sociais e de cidadania, que incluem a participagdo das pessoas nas decisdes
concernentes a sua vida e a sua saude.

Para explicar, ou até justificar, a negacdo do modelo excludente de
assisténcia a pessoa portadora de transtorno mental, podemos citar alguns conceitos
de exclusdo destacados por Wanderley (1999), tomando como fonte autores
franceses e brasileiros de diferentes matrizes sociologicas e psicologicas: a
desqualifica¢do entendida como processo inverso da integragdo social; a desinser¢do
como algo que questiona a propria existéncia das pessoas enquanto individuos
sociais, que ¢ influenciada por valores e representagdes do mundo que acabam por
excluir as pessoas, pois “é o sistema de valores de uma sociedade que define os ‘fora
da norma’ como ndo tendo valor ou utilidade social” (p.21); a desafiliagdo como
perda do vinculo societal; e a apartagdo social como forma contundente de
intolerancia social que denomina o outro como um ser “a aparte”.

Segundo o mesmo autor, no mundo das relagdes sociais estas trajetorias de
desvinculagao fragilizam os vinculos (familia, vizinhanca, comunidade, instituigdes)
e podem produzir rupturas que levam ao isolamento social e a solidao, e por que ndo
acrescentar a dependéncia. Para ele, a naturaliza¢do da exclusdo e o papel do estigma
servem para explicar, na nossa sociedade, os mecanismos que promovem o ciclo da
reproducdo da exclusdo, representados pela aceitagdo ao nivel social, como pelo

proprio excluido.
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No que se refere as instituigdes manicomiais, Amarante (1996) nos diz que
dentro delas todas as pessoas tornam-se iguais e objetivadas. Suas histérias, culturas
e sofrimento ndo sdo considerados, e assim estas objetivagdes acabam sendo vistas
pela psiquiatria como sinais da doenga. Os comportamentos de apatia, estereotipia, o
alheamento da realidade, e tudo aquilo que tem a ver com o fendmeno de de-
socializacdo que parte da doenga, passam a ser entendidos como sintomas de uma
doenca que tem seu desenvolvimento normal, e ndo das conseqliéncias diretas da
institucionalizacdo. A pessoa passa entdo, a incorporar em seu comportamento tudo
aquilo que a instituicdo deseja que ela se torne: violenta, anti-social, melancolica e
alienada. Podemos acrescentar que esses comportamentos acabam por justificar sua
internacdo prolongada e conseqiiente exclusdo da vida social, com perda dos
vinculos familiares.

Se o sujeito, portador ou ndo de sofrimento mental, ¢ peremptoriamente

submetido a tal situag@o, ao cabo de algum tempo torna-se dificil distinguir o

que lhe ¢é proprio o que € proprio do seu sofrimento, do que lhe € impresso

pela condigdo de institucionalizado (Amarante 1996, p. 81).

O hospital psiquiatrico ¢ segundo Saraceno (1996), um dispositivo eficiente
para silenciar o conflito gerado ao mesmo tempo pelo paciente, pela familia e pela
comunidade, conflitos esses de interesses diversos e as vezes conflitantes. “A
desinstitucionalizacdo ¢ também a liberacdo e escuta do conflito (interesses
contrastantes): o paciente ndo mais recluso, a familia aliviada, a comunidade ndo
mais tutelada” (p.106). Assim a familia e a comunidade n3o se encontrariam mais
em consenso com a psiquiatria, mas esta seria desafiada a negociar para garantir nao

mais a auséncia do conflito, mas seu governo.
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A partir da critica ao asilamento psiquiatrico a no¢ao de Saide Mental surge
para definir o papel da assisténcia proposta para desenvolver-se na comunidade. A
nog¢ao de saide mental pode ser vista como capaz de incluir a problematica da satde
e da doenga, a sua ecologia, a utilizagdo e a avaliagdo das instituicdes e das pessoas
quem as usam, o estudo de suas necessidades e os recursos necessarios, a
organizacdo e a programacao dos servicos para tratamento, e a prevencao de doengas
e a promogao de saude.

A no¢do de Satde Mental pode ser vista como mais complexa que a de
Psiquiatria, se ela considerar as dimensdes psicoldgicas e sociais da saude e os

fatores psicossociais que determinam a satide e a doenca.

1.5. A Reforma Psiquiatrica no Brasil

A Reforma Psiquiatrica constitui-se num conjunto de aparatos legislativos,
juridicos e administrativos visando a legalizar o processo de desinstitucionalizagao.

A moderna luta brasileira em prol da cidadania da pessoa com transtorno
mental, da organiza¢do extra-hospitalar do sistema assistencial, da pratica
interdisciplinar e da politica de saude mental realiza um salto de qualidade frente a
historia repleta de tentativas de reforma, onde o ideal asilar sempre foi dominante.

Pode-se dizer que os primeiros sinais de possibilidade de transformacdo da
assisténcia psiquidtrica no Brasil ocorrem no final da década de 70, tendo como
modelo o processo de transformacgdo italiana iniciada por Franco Basaglia que
visitou o Brasil no periodo entre 1975 e 1979 para uma séric de palestras,
conferéncias e debates, provocando ndo apenas polémicas, mas também grandes

momentos de reflexao.
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Surge em 1978, inicialmente no Rio de Janeiro, e logo em seguida em varias
partes do pais (Sao Paulo, Minas Gerais), o Movimento de Trabalhadores de Satude
Mental (MTSM) que questiona as politicas psiquidtricas vigentes, caracterizadas pela
desassisténcia, marginalizacdo, pelas péssimas condigdes de trabalho e pela
“industria da loucura” nos hospitais privados conveniados com o servigo publico.
Esta situagdo, apesar dos pequenos avangos, continua a ser questionada até os dias
atuais, principalmente pelos trabalhadores de saude mental, familiares e usudrios,
que hoje se organizam dentro do Movimento da Luta Antimanicomial.

Amarante (1995) chama esse primeiro momento de reforma no Brasil de
“trajetoria alternativa”, quando surgem as primeiras manifestagcdes no setor saude
decorrentes da necessidade de discussdo e organizagdo das politicas de saude e das
praticas dos profissionais da satde, com a mobilizacdo por projetos alternativos ao
modelo asilar vigente.

Segundo Vasconcelos (2000), na década de 80 as principais reinvidicagdes do
Movimento dos Trabalhadores em Saude Mental (MTSM) se baseavam na
reestruturacao dos hospitais psiquiatricos, com a proibi¢ao de criagdo de novos leitos
em hospitais especializados, com a regionalizacdo das ac¢des de satude e a criagdo da
rede de servigos ambulatoriais, controle das internagdes na rede conveniada,
humanizagdo e processos de reinsercao social, como forma de introduzir mudancas
no sistema de saude.

Este periodo da reforma psiquiatrica, denominado por Amarante (1995) de

NA

“trajetoria sanitarista”, teve como marcos a ‘“co-gestdo” entre os Ministérios da
Saude e o da Assisténcia e Previdéncia Social para a reestruturagdo dos hospitais da
Divisdao Nacional de Saude Mental (DINSAM), ¢ a 8" Conferéncia Nacional de

Saude onde a expressdo reforma sanitaria se torna um lema nacional. A realizagdo da
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I Conferéncia Nacional de Saude Mental em 1987 marca o fim desta trajetéria e o
inicio da “trajetoria da desinstitucionalizagdo ou da desconstrucao/ invencao” (p. 93),
na qual se inicia um novo projeto de satide mental para todo o pais.

Ainda conforme Vasconcelos (2000) no periodo entre 1987 e 1992 assistimos
as primeiras iniciativas oficiais a partir das propostas do MTSM, como o langamento
em 1989 do projeto de lei do deputado Paulo Delgado que propde a extingdo
gradativa dos servigos manicomiais, a Conferéncia de Caracas em 1990 que
reestruturou a aten¢do em saude mental para a América Latina, e a II Conferéncia
Nacional de Satde Mental em 1992, considerada um marco na histéria da psiquiatria
brasileira. Ainda nesse periodo sdo implementados em Santos e Sdo Paulo os
primeiros servigos abertos, comunitarios de atengdo psicossocial nos chamados
Nucleos de Atengdo Psicossocial (NAPS), ou Centros de Atengdo Psicossocial
(CAPS) inspirados na experiéncia de Trieste, e difundidos posteriormente em todo o
pais.

As maiores e mais significativas mudancas da historia das politicas de satde
mental brasileira, que vieram consolidar a desinstitucionalizacdo, segundo
Vasconcelos (2000), ocorreram no periodo entre 1992 e 1995 a partir das portarias
do Ministério da Saude (1991-1992) que normatizam o financiamento dos novos
servigos de saude mental e estabelecem critérios de qualidade para os hospitais, que
contribuiram para a criagao de mais de 2000 leitos psiquidtricos em hospitais gerais e
de mais de duzentos servigos de atencao psicossocial (hospitais-dia, centros [CAPS]
e nucleos [NAPS] de atencao psicossocial) em todo o pais.

Um outro avango neste periodo, ressaltado pelo mesmo autor, foi a criagdo de
organizagoes de usuarios e familiares que passaram a organizar encontros regionais e

nacionais com o objetivo de discutir seus direitos ¢ deveres, ¢ assim a voz dos
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3

usuarios ¢ familiares passa a ser uma “voz efetiva de cidaddos a contribuir no
processo de planejamento, execucdo e avaliacdo de servigos e politicas de satde
mental” (p.28).

Esse percurso histdrico nos remete a umas das maiores € mais recentes
conquistas do movimento de desinstitucionalizagdo no Brasil: a aprovagao, em 06
abril de 2001, ap6s doze anos em tramitacdo no Senado e no Congresso Nacional, da
Lei 10.216 (Lei Paulo Delgado), que dispde sobre a protecao das pessoas portadoras
de transtorno mentais e redireciona o modelo assistencial em saide mental no pais, e
vem coroar o processo de luta pela transformagdo da assisténcia psiquiatrica no
Brasil.

Vérios nucleos do Movimento da Luta Antimanicomial propuseram projetos
de leis estaduais e municipais, tendo alguns estados ja conseguido aprovar suas leis:
Rio Grande do Sul, Pernambuco, Rio Grande do Norte, Minas Gerais, Distrito
Federal, e Parana . Alguns municipios também ja conseguiram aprovar suas leis de
reforma, dentre eles Santos (SP), Campinas (SP), Maceid (AL) e Goiadnia (GO).

A Lei N° 10.216 partiu do diagndstico do crescimento desordenado das
internacdes psiquidtricas que obstacularizaram a implantacio dos programas
assistenciais mais eficientes. O seu projeto inicial sofreu alteragdes, principalmente
no aspecto relacionado a necessidade de se garantir perante lei a ndo expansio da
rede de leitos psiquiatricos financiados pelo setor publico, pois o nimero de leitos
existentes no pais excedia em muito o preconizado pela Organizacdo Mundial de
Satde (OMS). O projeto de lei ndo pretendia impedir as internagdes nem interferir
nos procedimentos técnicos, e defendia que a pessoa acometida por transtorno
mental necessita de um local de acolhimento, mas ndo de um local terapéutico que o

confine.
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A referida lei, aprovada em 2001, esclarece sobre os direitos e a prote¢ao das
pessoas acometidas de transtorno mental assegurados sem qualquer forma de
descrimina¢do e que deverdo ser informados & pessoa ¢ a seus familiares, ¢ que
incluem o direito de ser tratada em ambiente terapéutico com métodos menos
invasivos possiveis, e preferencialmente, em servigos comunitarios de Saude Mental.

A mesma lei estabelece também a responsabilidade do Estado no
desenvolvimento da politica de Satide Mental, e na assisténcia ¢ promoc¢ao de a¢des
de satide que envolvam a familia e a sociedade, visando a reinsercao da pessoa em
seu meio. Define ainda que o regime de internagdo so serd indicado mediante laudo
médico e quando os recursos extra-hospitalares se mostrarem insuficientes, e que
deverd ser estruturado de forma a oferecer assisténcia integral a pessoa, ficando
proibido a internagdo em instituicdes com caracteristicas asilares que nio assegurem
os direitos da pessoa.

A Lei também regulamenta os tipos de internacgdo e suas condi¢des, sendo a
internacao voluntaria aquela consentida pela pessoa, a involuntaria quando a pedido
de terceiro e a compulséria quando determinada pela Justica. Enfim, fica proibido,
perante esta lei, a realizagdo de pesquisas cientificas sem o consentimento expresso
do paciente ou seu representante legal, e a comunicagdo aos conselhos profissionais
competentes e ao Conselho Nacional de Saude.

O Dia Mundial da Saude 2001 teve como tema “Cuidar sim. Excluir ndo”. O
ano de 2001 foi dedicado a discussdo do tema Satde Mental pela Organizagdo
Mundial de Saude que elaborou o Relatorio Mundial de Saude 2001, apresentado
durante a III Conferéncia de Saude Mental realizada em Brasilia em dezembro do

meSmo ano.
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O referido relatorio traz importantes contribui¢des para o aprofundamento do
conhecimento no campo da Satde Mental pelo prisma da Saiude Publica, com dados
epidemioldgicos e informagdes sobre o atual estado dos conhecimentos sobre os
transtornos mentais e comportamentais, € sobre estratégias efetivas de tratamento.
Seu objetivo foi despertar a consciéncia do publico e dos profissionais para o real
onus humano, social e econémico dos transtornos mentais, ¢ também ajudar na
reflex@o sobre a estigmatizacdo, a descriminagdo e a insuficiéncia dos servigos que
impedem as pessoas de receber o tratamento de que necessitam e que merecem
(OMS, 2001).

Outros avangos significativos ocorreram no ano de 2001 e 2002 através de
portarias ministeriais de grande relevancia que contribuiram para a regulamentagao e
implantacdo de varios servicos substitutivos, e para a melhoria da assisténcia em
Saude Mental em todo o territorio nacional. (MS, 2002).

Segundo diretrizes internacionais (Organiza¢do Mundial e Pan-americana de
Satde-OMS/OPAS), nacionais (Ministério da Saude) e locais (Leis Municipais), as
Secretarias Municipais de Saude vém estabelecendo principios para a Reforma
Psiquiatrica a ser implantada, baseada em um modelo integral, descentralizado,
participativo e resolutivo, de acordo com as novas politicas de Satide Mental que
prevéem a ampliacdo de servigos substitutivos extra-hospitalares Apesar disto, na
maioria das cidades, o hospital psiquidtrico continua sendo o principal recurso e o
maior simbolo da atengdo em Satde Mental.

As recomendagdes ministeriais e dos especialistas incluem a criacdo de
servigos extra-hospitalares, oficinas terapéuticas, centros de convivéncia, grupos de
familiares, profissionais de referéncia, lares abrigados, hospitais-dia, entre outros

procedimentos que por um lado evitem internagdes longas e/ou desnecessarias e por
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outro permitam a reinser¢ao familiar, social e no mercado de trabalho de pessoas
portadoras de transtornos psiquicos e principalmente daqueles cronificados pela
internacao prolongada. Em todos esses procedimentos, o resgate da cidadania (civil,
politica e social) estd incluido como objetivo fundamental ao lado das fungdes
efetivamente terap€uticas que visem o bem-estar psicossocial do portador de

sofrimento psiquico.

1.5.1.4 desinstitucionalizacdo.

A desinstitucionalizagdo ¢ um trabalho pratico em que as pessoas sao
chamadas a desmontar o manicomio, desmontando também uma rede de relagdes
que se sustentam por um determinado conceito de doenga mental, que ndo existe em
si mesmo, ou seja, nao existe independente da vivéncia concreta da pessoa portadora
de sofrimento psiquico.

Para Birman (1992), é preciso construir um outro lugar social para a loucura,
para a diferenca, para a diversidade, a divergéncia. Um outro lugar social definido
por Amarante (1999) como “um lugar social que ndo seja o da doenga,
anormalidade, periculosidade, irresponsabilidade, insensatez, incompeténcia,
incapacidade, defeito, erro, enfim, auséncia de obra” (p. 49). Novos conceitos ¢
representacdes necessitam ser construidos juntamente com a redefini¢do do espago
simbolico da loucura na sociedade, ndo se limitando apenas a questdo da
desospitalizagdo. Segundo Rotelli, Leonardis e Mauri (2001), a reforma psiquiatrica
¢ um processo social complexo de desinstitucionalizagdo que tende a mobilizar como

atores a multiplicidade de sujeitos envolvidos, que tende a transformar as relagdes de
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poder e que tende a produzir estruturas de saide mental substitutivas ao hospital
psiquiatrico.

A nogdo de desinstitucionalizagdo entendida como um conjunto de medidas
de desospitalizacdo surge, segundo Amarante (1996), nos estados Unidos em
conseqiiéncia do Plano de Saide Mental do governo Kennedy, tendo como base de
sustentacdo os projetos da psiquiatria preventiva e comunitdria que realiza uma
critica a0 modelo psiquiatrico, mas sem se referir ao saber instituido da psiquiatria.

A desinstitucionalizacdo nessa concepgao, elucidada pelo autor, esta voltada
mais para objetivos administrativos, como ocorreu nos Estados Unidos nos anos 60 e
70, durante a primeira tentativa de reforma psiquidtrica, € menos para a
transformagdo da natureza da assisténcia. Esta iniciativa, na verdade, contribuiu mais
para aumentar a demanda hospitalar do que para desativar os manicOmios, pois
ampliou o territdrio psiquiatrico com a criacdo de iniimeros novos Servigos,
especialidades e técnicas, e alargou o conceito de doenga para o de desvio, mal-estar-
social, desajustamento, anormalidade.

Uma outra tendéncia destacada por Amarante (1996) e verificada em alguns
segmentos, ¢ a de entender a desinstitucionalizagdo como uma forma de
desassisténcia, ou seja, de deixar as pessoas a mercé de sua propria sorte e eximir o
Estado de suas responsabilidades. Apesar da vasta literatura sobre este tema apontar
para as acgdes da desinstitucionalizagdo, como a criagdo de servigos substitutivos na
comunidade, que deve caminhar lado a lado com o processo de desospitalizagdo,
parece ter havido, nos anos 80, pelas for¢as conservadoras, uma certa manipulagao
dos familiares que se organizaram para combater a desinstitucionalizagdo.

Para que a desinstitucionalizacdo se concretizasse, seria necessario que 0s

leitos psiquiatricos fossem substituidos gradativamente por servigos de satide mental
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na comunidade e de facil acesso para acolher todo o tipo de demanda da populagao
(NAPS, Ambulatorios, Residéncias Terapéuticas, Centros de Convivéncia,
Cooperativas, etc.).

A desinstitucionalizagdo ¢ entendida por Amarante (1996) e também pelo
Movimento pela Reforma Psiquiatrica Brasileira como wum processo de
desconstru¢ao do paradigma classico da psiquiatria, simultaneamente a construgo
de um novo contexto pratico-tedrico sobre a loucura e o sofrimento psiquico, com a
invencdo de novas realidades. “E se hoje podemos assumir que a realidade ¢
construida, podemos admitir ainda que se pode ser desmontada para ser
(permanentemente) reconstruida sobre novas bases” (p. 30). Segundo o ultimo autor,
no contexto da desisntitucionalizagdo se coloca em discussdo todos os conceitos
relacionados a loucura, periculosidade, anormalidade, desvio e outros abrindo uma
nova perspectiva de relagdo ética entre homens e instituigdes.

Os fundamentos tedricos que subsidiam a desinstitucionaliza¢cdo no Brasil
demonstram uma clara influéncia da experiéncia italiana, tantas vezes referenciada.
Melman (2001) nos lembra que para a psiquiatria democratica italiana
desinstitucionalizar significa “desmontar estruturas mentais (formas de olhar) que se
coisificam e se transformam em institui¢des sociais” (p.59)

O processo de desinstitucionalizagdo, segundo Rotelli et al. (2001) se
caracteriza por trés aspectos que vao se constituindo na medida que os manicomios
vao sendo desmontados. O primeiro aspecto € a constru¢do de uma nova politica de
saude mental através da mobilizagdo e da participagdo de todas as pessoas
interessadas. O segundo aspecto ¢ a centralizacdo do trabalho terapéutico no
enriquecimento da existéncia global complexa e concreta dos pacientes. E finalmente

o0 terceiro aspecto € a construcdo de estruturas externas totalmente substitutivas da
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internacao nas instituigdes manicomiais que nascem de sua decomposi¢do e do uso e
transformagdo dos recursos materiais ¢ humanos ali existentes, e que tém a
responsabilidade de responder a totalidade das necessidades de saiide mental de uma
populacdo determinada. Os autores nos lembram que o trabalho de
desinstitucionalizacdo, mesmo quando definido em lei, ndo se completa com a
aprovagdo da reforma e, sim, prossegue com sua implanta¢do. Nao basta a lei, é
preciso que seu conteudo se difunda, internalizado nas representagdes sociais para
que assim ela seja cumprida.

Segundo Carvalho (2001) para o avango da desinstitucionalizagdo trés
problemas-chave devem ser enfrentados: oferta de cuidado adequado aos portadores
de transtornos mentais graves, que apesar de constituirem uma pequena parcela dos
pacientes, compartilham uma realidade repleta de sobrecarga de sofrimento A outra
questdo ¢ a ampliacdo da rede de servigos substitutivos e, portanto, a garantia de
recursos para sua implantacdo e manutencao. Por fim, a garantia de continuidade dos
cuidados através da reorganizagdo do sistema atual, que resulta em um cuidado
fragmentado e episddico, contribuindo para que os pacientes sejam rehospitalizados.
O mesmo autor resume que o sucesso da reinser¢ao social depende diretamente da
qualidade dos servigos, que inclui a preparacdo ¢ o acompanhamento pos-alta e a
qualidade do ambiente residencial de suporte.

A andlise histdrica dos principais movimentos internacionais no campo da
saude mental (Franga, Inglaterra, EEUU, Italia) abordada anteriormente neste
capitulo, e suas repercussdes no cendrio brasileiro nos permitem compreender que a
superacao do modelo hospitalocéntrico-manicomial ¢ um processo mundial.

A rede de atengdo em saude mental, prevista em lei, pretende substituir o

modelo hospitalocéntrico por uma rede de servigos diversificada e qualificada, que
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implemente novas praticas sociais em saude. Esta rede se efetiva através de
programas inter ou mesmo transdisciplinares onde os saberes e fazeres especificos
das varias categorias profissionais se articulem e se integrem visando o resgate dos
elos familiares e sociais, através da ressocializagdo como um direito a cidadania e as
condi¢des humanas de vida e de tratamento.

Os principios da reforma psiquiatrica e da desinstitucionalizagdo indicam a
criacdo de servigos de atengdo tais como Hospitais-dia, Nucleos ou Centros de
Atencdo Psicossocial (NAPS/CAPS), Servicos Residenciais Terapéuticos (Lares
Abrigados, Residéncias Terapéuticas, Pensdes Protegidas), Centros de Convivéncia,
e Cooperativas Sociais, além de outros dispositivos que facilitem a manutengdo do
portador de sofrimento psiquico na rede de assisténcia a saude geral, como veremos
no subitem seguinte, evitando assim sua segregagdo e estigmatizacdo através dos
servigos especializados, e principalmente através da internagdo em hospital
psiquiatrico.

A grande Goiania conta hoje com nove clinicas psiquiatricas de internagao
integral totalizando 1591 leitos conveniados com o SUS (Sistema Unico de Saude),
conforme Portaria /MS n. © 1001 de 20 de dezembro de 2002. No Estado de Goias,
que conta com um dos maiores parques de hospitais psiquiatricos privados do pais,
as condi¢des particularmente desfavoraveis dificultaram (e dificultam), mas nao
impediram o inicio do processo de desinstitucionalizagdo na rede publica.

No Estado de Goiés, o processo de desinstitucionalizagdo comegou a ser
discutido a partir dos anos 90, por iniciativa da sociedade civil organizada no Forum
Goiano de Satde Mental (FGSM), especialmente por ocasido da apresentacdo de

Projeto de Lei estadual de Reforma Psiquiatrica, ndo aprovada pela Assembléia
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Legislativa em 1993, e da desativacdo sumadria do Hospital Adauto Botelho, na
auséncia de estrutura alternativa de cuidado.

No ambito assistencial, mudangas significativas aconteceram a partir de
1999, em Goiania, com a criacdo do primeiro servigco comunitario regionalizado de
atencdo diaria da Secretaria Municipal da Satde - o Centro de Atengdo Psicossocial
(CAPS) Novo Mundo, a reorganizacdo do Ambulatorio Psiquiatrico e do Hospital-
dia municipais e a criagdo de porta de entrada unica para avaliacao da necessidade de
internacao em todas as clinicas psiquidtricas conveniadas do SUS, no Pronto Socorro
Wassily Chuc.

Essas medidas tiveram forte impacto, tanto na redugdo das internagdes
desnecessarias, quanto no desenvolvimento de praticas qualificadas de atengdo
comunitaria, adaptada a realidade local.

A partir de 2000, a discussdo sobre politicas publicas na area da SM ganhou
largo espaco na grande midia, nos Conselhos de Saude, nas Universidades, nos
espacos publicos, envolvendo diferentes segmentos da sociedade (usudrios e
familiares, gestores, legisladores, trabalhadores, estudantes e comunidade em geral).
Goiania foi palco de importantes eventos que aprofundaram o debate ¢ a busca de
acoes concretas para o avanco do processo de desinstitucionalizacdo: Semana da SM,
promovida pelo FGSM (05/ 2000); visita da Caravana de Direitos Humanos da
Cdmara Federal a clinicas psiquiatricas de Goiania (07/ 2000), que resultou, pela
primeira vez, em descredenciamento de leitos psiquiatricos e providéncias concretas
de adequagdo das clinicas as exigéncias de qualidade do SUS; [° curso de
capacitagao multiprofissional em SM de Goias (08 a 11/ 2000, promovido pelas
Secretarias de Saude do Estado e de Goiania e Faculdade de Enfermagem da

Universidade Federal de Goias-UFQG), do qual participaram 70 profissionais de oito
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municipios goianos que formularam proposta de uma politica de
desinstitucionalizagdo para Goids; VI° Encontro Nacional de Associagoes de
Usuarios e Familiares do Movimento da Luta Antimanicomial, do qual participaram
representantes de 15 estados que discutiram a organizagao politica desses atores em
defesa de seus direitos (11/ 2000); Conferéncias Regional e Estadual de SM (09 ¢
11 /2001) que deliberaram sobre ac¢des concretas a serem implementadas pelos
gestores municipais e estadual, em particular para ampliar o acesso dos portadores de
sofrimento mental ao tratamento comunitario.

O impacto positivo dessa grande mobilizagdo se faz sentir, principalmente em
Goidnia, com a abertura do segundo CAPS em 2001 e a de criagdo de mais trés
CAPS (crianca e adolescentes, dependéncia quimica e adulto) em 2003, a ampliagdo
expressiva do contingente de profissionais de SM que deverdo atuar no cuidado
comunitario, a intensificagdo de auditorias nas clinicas psiquiatricas que ja resultou
no descredenciamento de leitos psiquiatricos, a instituicdo de portaria que restringe
de 45 para 30 dias a AIH (Autorizagdo de Internagdo Psiquidtrica) inicial e a
definicdo de metas de redugdo de pelo menos 10% dos gastos com internagdes
psiquiatricas em 2002.

Outros municipios goianos também vém se mobilizando, em particular pela
inclusdo de agdes de Satide Mental no Programa de Satide da Familia e pela criagdo
de CAPS de menor porte para atender a populagdo com necessidades de cuidado

continuado e intensivo.
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1.5.2. Servicos substitutivos

Os servicos substitutivos se caracterizam pelo conjunto amplo e complexo de
modalidades terapéuticas e praticas psicossociais que visam manter a pessoa com
transtorno mental junto a comunidade e de preferéncia, se possivel, na familia. A
tarefa fundamental desses servigos inclui a criacdo de possibilidades de vida para
seus usudrios dentro de um novo modelo também cultural, com a participacdo na
construcdo de projetos que ampliem seus espacos de vida e de liberdade. Sao eles:

Emergéncia psiquiatrica em hospital geral (SEP): O SEP surgiu segundo
Mendes, Paulin ¢ Menon (1995), dentro da mudanga de atitude no tratamento do
doente mental que preconiza uma rede de atengdo diversificada, descentralizada,
integrada a rede geral de servigos de saide sendo a emergéncia psiquiatrica um dos
seus pilares. O SEP deve ser integrado a um pronto socorro geral que atende a
demanda universalizada em tempo intergral, um servigo intermediario e transitdrio
para oferecer pronto atendimento aquelas pessoas que se encontram diante de uma
crise aguda que supera sua capacidade pessoal de adaptagdo, e tem como objetivo a
restabilizacdo mental e comportamental com atendimento e alta subseqiiente, ou
atendimento e permanéncia até 72 horas para observagdo e tratamento.

Enfermarias psiquiatricas em hospital geral: Segundo Dalgalarrondo (1995)
as principais vantagens das enfermarias psiquidtricas sdo a proximidade do acesso
aos hospitais gerais que favorece a regionalizacdo e continuidade na assisténcia; a
diminui¢ao do estigma do transtorno mental, pois a pessoa, no hospital geral, passa a
ser vista como um doente semelhante aos outros; melhor atencdo a satde geral pela
disponibilidade das varias especialidades e maiores recursos diagnésticos; e a melhor

integragdo da pratica psiquidtrica nos cursos de formagao de profissionais de saude.
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Ambulatorios de saude mental: Os ambulatorios de saude mental podem
funcionar, segundo Fortes, Pereira ¢ Botega (1995), dentro de um hospital geral para
atender a diversos subgrupos de pacientes que apresentam quadros clinicos
caracterizados por queixas fisicas sem substrato organico (transtornos somatoformes)
ou que estdo acometidos por doencas organicas ou sindromes mentais organicas
decorrentes de quadros neuroldgicos ou geriatricos, ou podem funcionar na
comunidade, dentro ou fora de um NAPS/CAPS.

Hospital-dia: Os hospitais-dia s3o estruturas intermediarias entre a
hospitalizagdo integral e a atencdo ambulatorial que devem compor a rede de
cuidados em Saude Mental. A sua base de sustentacdo estd na op¢do por um
tratamento aberto, sem exclusdo comunitaria, com énfase na participacdo grupal e na
interdisciplinaridade do trabalho. Segundo Oda, Banzato ¢ Contel (1995), embora
haja controvérsia na literatura, ndo existe contra-indica¢do para o tratamento em
hospital-dia, pois nem o diagnostico, nem a gravidade do quadro, tomados
isoladamente, “fornecem os subsidios necessarios para a indicagdo dessa modalidade
de assisténcia” (p.85).

Dependendo das caracteristicas das pessoas a serem atendidas, o hospital-dia
pode funcionar como um servico mais complexo de aten¢do diaria para pessoas
egressas ou nao de hospitalizagdo, e que apesar da gravidade, ainda conseguem
permanecer em casa no periodo da noite e nos finais de semana evitando a internagao
integral, e favorecendo a manutencao dos vinculos familiares e sociais.

Oda et al. (1995) nos lembram também que os familiares serdo participantes
ativos do processo, sem os quais provavelmente se inviabilizaria o tratamento em
hospital-dia. A co-responsabilizacdo da familia pelo tratamento pode ser precondi¢ao

para o cuidado em regime de hospitalizagao parcial.
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Nucleos ou Centros de Ateng¢do Psicossocial (NAPS/CAPS): sdo unidades
locais e regionalizadas, responsaveis por uma populacio adstrita a quem oferecem
atendimento de cuidado intermediario entre o regime ambulatorial ¢ a internagdo
hospitalar, em dois turnos de quatro horas, por equipe multiprofisional segundo a
Portaria/ MS n° 224, e podem servir de porta de entrada a rede de servigos para
acoes relativas a saude mental. Atendem também usuarios egressos de internagdo ou
referenciados de outros servigos de saude, e dos servigos de urgéncia psiquiatrica.

Os CAPS siao unidades territoriais de atengdo diaria, continua, individual ou
coletiva, as diferentes demandas, privilegiando a atencdo a infancia e adolescéncia,
aos portadores de transtornos mentais severos e aos dependentes de substancias
psicoativas. Eles funcionam como um centro articulador, em uma légica de rede, das
instancias de cuidados basicos em saude, incluindo o Programa de Saude Familia
(PSF), e funcionam de forma integrada com a rede primdria, informal (familiares,
vizinhos) a rede secundaria (escolas, igrejas, empresas) e os sistemas de politicas,
para garantir atividades de cuidado e suporte social.

A assisténcia ao usudrio no CAPS inclui atendimento individual
(medicamentoso, psicoterapico, de orientagdo, entre outros); atendimento em grupos
(psicoterapia, grupo operativo, atendimento em oficina terapéutica, atividades
socioterapicas, dentre outras); visitas domiciliares, atendimento a familia; e
atividades comunitarias que enfocam a integracdo da pessoa na comunidade e sua
inser¢ao social.

Segundo Meola (2000) um CAPS ¢ também um campo de possibilidades,
abrangente e flexivel, um local de acolhimento e tratamento de pessoas com

transtornos mentais severos e seus familiares, que apresentam baixo potencial de
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autonomia e de escolhas, estreitamento do campo social, afetivo, laborativo, € com
produgdes psicopatoldgicas que lhes impedem de viver as experiéncias cotidianas.

Trata-se de uma clinica com forte carater-processual, que considera a

complexidade, a diversidade e a singularidade do sofrimento psiquico e por

isso propde a utilizacdo de multiplos dispositivos clinicos (Meola 2000,

p-19).

Para Pitta (1994) os CAPS estdo voltados prioritariamente ao
desenvolvimento de programas de Reabilitacdo Psicossocial, que fazem uso de
estratégias que possibilitam o aumento da capacidade da pessoa de utilizar
oportunidades e recursos que aumentem sua contratualidade (capacidade de efetuar
trocas) com o mundo, desenvolvendo sua capacidade social, em espagos tolerantes e
acolhedores, intermediados por relagdes terapéuticas, que conforme nos reporta
Meola (2000), ampliam o potencial de autonomia, a capacidade do sujeito de gerar
normas ¢ ordens para sua vida, que ¢ diferente de “independéncia” ou “auto-
suficiéncia”.

Os CAPS tém se estruturado em torno de quatro eixos organizativos segundo
as orientacdes de Pitta (1994), baseadas em sua ampla experiéncia no Centro de
Atencao Psicossocial Luis da Rocha Cerqueira, a primeira unidade da rede publica
do Brasil, fundada em 1987 em Sao Paulo para oferecer tratamento intensivo extra-
hospitalar a pessoas com sofrimento psiquico e seus familiares. Os principais eixos
sdo: o nucleo terapéutico, o nucleo de projetos especiais o nucleo de ensino e
pesquisa, e o nicleo administrativo.

A reabilitacdo psicossocial envolve a integragdo de varios servigos que
incluem o cuidado, o tratamento farmacologico, a regulacio do ambiente, a

intervengdo médica, o suporte psicossocial, e as agdes politicas e legislativas, todas
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direcionadas a reduzir a incapacidade e o estigma, ¢ a transformar o status do
individuo de paciente para cidaddo. Assim, os CAPS sdo os servicos melhor
estruturados para oferecer ndo apenas o tratamento, mas também a reabilitagdo da
pessoa portadora de transtorno mental.

Servigos residenciais terapéuticos: denominados Lares Abrigados, Pensdes
Protegidas, ou Residéncias Terapéuticas, dependendo da necessidade de cada pessoa
e das atividades desenvolvidas, sio moradias na comunidade “destinadas a cuidar
dos portadores de transtornos mentais, egressos de internagdo psiquiatricas de longa
permanéncia, que nao possuam suporte social e lagos familiares e, que viabilizam a
insercao social” (Portaria/MS n° 106/ 2000).

Para Vasconcelos (2001) estes dispositivos residenciais de boa qualidade
préoximos a servigos de atengdo psicossocial, sdo elementos-chave na substitui¢ao
dos leitos psiquiatricos de longa permanéncia, e para o bem estar fisico, psicologico
e social dos usuarios. O autor opina que sem estas residéncias a desospitalizagdo
poderia se transformar em negligéncia social, pois muitos usuarios nao possuem casa
ou familia, ou seus parentes ndo tém as minimas condi¢des de cuidado responsavel.

Cooperativas sociais: tém a finalidade de inserir no mercado econémico, as
pessoas em desvantagem (deficientes fisicos e sensoriais, deficientes psiquicos e
mentais, dependentes quimicos, egressos de prisdes, condenados a penas alternativas
e adolescentes em idade de trabalho e situagdo familiar dificil do ponto de vista
econdmico social ou afetivo), segundo o interesse geral da comunidade em promover
a pessoa humana e a integragao social dos cidadaos.

Diante do exposto, a Reforma Psiquidtrica com seu processo de
desinstitucionaliza¢do e criagdo de servigos substitutivos ao modelo de tratamento

centrado na hospitalizagdo chamam as familias para assumirem uma parcela da
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responsabilidade na ateng¢do aos portadores de transtornos mentais. As familias sdo
parceiros indispensaveis para o sucesso das acdes de transformac¢do do modelo
tradicional, onde a internagdo integral era o Unico recurso disponivel.

Incluir as familias neste processo requer, antes de tudo, compreender sua
dindmica em relagdo ao cuidado do portador de transtorno mental. Muitas familias
se véem estimuladas e até mesmo pressionadas a assumir uma responsabilidade para
a qual ndo se sentem preparadas. Para Melman (2001), muitas foram as teorias que
contribuiram para culpabilizar a familia pela origem da doenga mental, resultando no
empobrecimento das possibilidades e reforcando uma culpabilizagdo paralisante.
Estas teorias serdo discutidas mais adiante neste trabalho.

Neste momento histérico a familia ¢ convidada a fazer parte deste novo
cenario e pode ndo estar devidamente aparelhada par tal tarefa. A presenca de uma
pessoa portadora de transtorno mental no cotidiano da familia pode causar uma
sobrecarga sem seus membros, como veremos em outro capitulo, em conseqiiéncia
dos comportamentos inadequados e da falta de compreensdo sobre a doenga,
acarretando estresse, instabilidade, inseguranga e conflitos.

Algumas familias aderem a proposta de tratamento sem servigos substitutivos
chegando até mesmo a ndo mais recorrer a interna¢ao de seus familiares, mesmo nos
periodos de agudizacdo dos sintomas. Outras demonstram grande dificuldade, por
razdes diversas, em realizar os acompanhamentos diarios do familiar, que demandam
tempo e energia e principalmente o envolvimento ativo da familia, ndo apenas no
trabalho terapéutico, mas também em todas as ag¢des de transformagdo do modelo de

atencdo em saude mental.
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CAPITULO 2: FAM{LIA, DOENCA MENTAL, REPRESENTACAO SOCIAL E

SOBRECARGA

2.1 Familia e Doen¢a Mental

Nas sociedades modernas a familia estd organizada pela unido através do
parentesco, onde os deveres e os direitos de seus membros sdo regulados, em uma
unidade onde ocorre ndo s6 a reprodugdo bioldgica e o processo de sociabilizagao
dos filhos dentro de um clima emocional, mas também o desenvolvimento do
individuo como agente de cultura e como unidade de reproducdo econdmica. Para
Ferrari e Kaloustian (1994) a familia ¢ o espaco indispensavel para a sobrevivéncia,
desenvolvimento e protecdo integral dos filhos, com aportes afetivos e materiais
necessarios ao bem-estar dos seus componentes, onde sdo absorvidos os valores
éticos e humanitarios, e onde se aprofundam os lagos de solidariedade.

A situagdo das familias é também caracterizada por problemas sociais de

natureza  diversa...Barreiras econdmicas, sociais e culturais ao

desenvolvimento integral de seus membros. Faz-se necessario um continuo

acompanhamento do processo de mudangas que as afetam, bem como o

desenvolvimento de perspectivas e abordagens tedricas que possibilitem o

seu entendimento, cobrindo ndo somente os aspectos relacionados ao mundo

intra-familiar, como também os relacionados a dindmica das politicas sociais

no pais ( Ferrari & Kaloustian, 1994, 12).

Segundo Assumpgdo Jr. e Sprovieri (2000), a familia representa o sistema

nucleador de experiéncias do ser humano, e qualquer mudanca em qualquer parte do
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sistema familiar afeta sua totalidade e demanda adaptagdes para um novo estado de
equilibrio dinamico, e também afeta a inter-relagao dos pais com os filhos definindo
os padrdes interacionais.

Conforme Canevacci (1995) a familia ndo pode ser considerada um
microsistema social dentro de um macrosistema, ela ¢ uma estrutura (padroes mais
ou menos estaveis ¢ duradouros que sustentam o funcionamento familiar) que
contém a esfera da cultura, ou seja, a parte que historicamente se acrescenta a
natureza humana, com atividades criadoras determinadas pelo homem e seu conjunto
de valores e experiéncias compartilhadas, e a esfera da natureza com sua realidade
objetiva interior e exterior apropriada pelo social.

Sabe-se que a estrutura e a dindmica familiar tem um papel fundamental para
o crescimento emocional dos filhos e para alguns a familia pode ser um fator
patogénico, como veremos mais adiante neste mesmo capitulo nas teorias das causas
da doenga mental, enquanto para outros, como Morel (1990) em seu estudo sobre
familias criadoras, a familia ndo ¢ considerada como um entrave a individualizagdo
do sujeito, mas contém um processo dindmico que possui outros efeitos que os
patogénicos.

Segundo o mesmo autor, ha um tipo de estrutura familiar que favorece o
surgimento de processos criadores onde as dificuldades de um grupo familiar tém
efeitos mobilizadores sobre os membros do grupo, auxiliando na superacdo destas
dificuldades e transformando os acontecimentos em um movimento de constante
renovagao que acaba por fortalecer a unidade familiar.

Os filhos tendem a serem vistos como uma extensdo dos pais, onde esses
projetam seu mundo interior. Uma doenca crdnica, persistente, muitas vezes

incapacitante, que requer tratamento prolongado, como no caso de uma deficiéncia



46

fisica permanente, de uma doenga organica debilitante, ou de um transtorno mental,
interrompe o processo de individualizagdo e de independéncia interna que permite
que os filhos funcionem mais tarde como adultos. Ocorre com isso ndo s6 a
destrui¢do dos sonhos dos pais, que comumente esperam que seus filhos realizem
aquilo que nao lhes foi possivel, como também da esperanga de uma vida melhor,
mais saudavel, e das varias possibilidades de realizacdes futuras tdo desejadas dentro
de um projeto de vida idealizado.

Os estudos de Spaniol e Zipple (1994) sobre estratégias de lidar, em
familiares de portadores de transtornos mentais, constatam que o que ¢ mais dificil,
ndo so para as familias, mas também para a pessoa doente, ¢ a perda da “pessoa que
eles antes conheciam” (p.132), pois a constatagdo da doenga mental deixa o familiar
doente profundamente desconectado dele mesmo, dos outros, das possibilidades de
aprendizagem ¢ de trabalho e dos objetivos de sua vida em geral. Ainda segundo os
mesmos autores outras fontes de preocupacao da familia s3o os comportamentos de
isolamento, de auto destrui¢do, de agressividade, a falta de cooperacdo ¢ os maus
habitos de higiene. Esses comportamentos podem gerar sentimentos de ansiedade,
raiva, culpa e medo, contribuindo para que a familia se sinta impotente dentro desta
nova realidade inesperada.

Segundo Marsh (1992) o estigma ¢ apontado pelas familias como sendo o
aspecto mais debilitante do transtorno mental, que ¢ percebido como a segunda das
duas piores causas do isolamento do individuo do resto da sociedade, ficando atras
apenas da hanseniase.

O termo estigma se refere a uma caracteristica que identifica um certo
individuo. Gradualmente, esta caracteristica se torna associada a uma qualidade

indesejavel ou vergonhosa. Para Cancro (2003) a estigmatizagdo ¢, geralmente, uma
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forma de controle social, que tem seu valor em certas culturas onde o transtorno
mental estd associado ao estigma que cria incapacidades permanentes e outras
conseqiiéncias negativas para a pessoa.

A constatagdo de uma deficiéncia permanente ou uma doenga cronica €
percebida como um momento de crise e luto quando ocorre um desequilibrio entre a
demanda de ajustamento ¢ os recursos disponiveis par lidar com a questdo. Para que
se estabeleca o reequilibrio, ¢ necessaria a superacdo do momento critico que
dependera de como cada familia reage a situagdo e de como ela se organiza para
construir este novo equilibrio. Segundo Assumpgao Jr. e Sprovieri (2000) em seus
estudos sobre a familia e a deficiéncia mental, o impacto da deficiéncia mental (e
acreditamos que o da doenca mental também) ndo acontece somente imediato a
descoberta do problema, mas também em outros momentos caracterizados por
diferentes comportamentos e formas de reagdes.

A familia, como também nossa sociedade, ndo esta preparada para acolher as
pessoas acometidas por transtornos mentais, pois a historia nos mostra que os
doentes mentais foram por muitos anos afastados da sociedade como forma de
protegé-la, pois o conceito de doenga mental esteve ligado a idéias de ociosidade,
agressividade e periculosidade. O preconceito criado possivelmente pelas diferentes
formas de se tratar a doenca mental, resultou em rejei¢ao, estigma e marginalizagdo
afetiva e social dos portadores de transtornos psiquicos. Segundo Gongalves (1999)
em seu estudo sobre mulheres que cuidam do doente mental, a visdo das cuidadoras
¢ coerente com as concepgdes da sociedade em geral sobre o doente mental, ora
percebido como louco incapaz e irresponsavel, ora também como fruto de um

processo de adoecimento, ou até mesmo chegam a duvidar da loucura.
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Rose (1996), analisando a literatura sobre a experiéncia de familiares com a
doenca mental, nos relata que as familias lutam contra a rotulacdo de “doente
mental” através da hospitaliza¢do psiquiatrica, pois reconhecem que sdo passiveis de
rejeicdo ou discriminagdo que acaba por afetar o status da familia na comunidade, e
esses receios fazem com que a familia mantenha pouco contato fora da unidade
familiar e se questione sobre o passado e sua fungdo na causa da doenga, o que
confirma um outro estudo de Stensurd e Stensurd (1980, citado por Nogueira 1986)
que constatou o estigma ligado a hospitalizacdo psiquiatrica, pois o rotulo de ex-
paciente continua a influenciar negativamente a percep¢ao das pessoas, mesmo apos
posterior reintegracdo do doente.

Alguns estudos analisados por Rose (1996) sobre o impacto inicial da doenga
mental descrevem este episddio como um “evento catastrofico” para as familias, e o
autor conclui que ha alteragdo nesta situacdo a medida que a familia passa a assumir
a funcdo de cuidador e responder as demandas desta fungdo, mas ndo existem
estudos sistematicos sobre esse processo, quando ele acontece, e quais os fatores que
o estimulam. Marsh (1992) compara também o aparecimento de uma doenga mental
na familia a uma calamidade natural como acontece nas enchentes ou nos furacdes,
trazendo as familias uma enorme demanda de enfrentamento e adaptacio.

Melman (2001) diz que com freqiiéncia, os sintomas do transtorno mental,
como as alucinagdes e os delirios, juntamente com os comportamentos estranhos,
desorganizam as formas habituais de lidar com situa¢des do cotidiano. Ele observa
ainda que “o investimento maci¢o nas tentativas de resolver os problemas fazem com
que esses individuos passem a organizar suas vidas em torno das vivéncias da

doenga” (p.15), pois eles se sentem paralisados, fechados em um universo reduzido,
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sem informagdo qualificada e s3o obrigados a direcionar grande parte de seu tempo
ao cuidado do familiar doente.

Rose (1996) acrescenta que a tolerancia da familia aos comportamentos do
paciente esta relacionada a ansiedade que ¢ criada em torno da situacdo da doenca e
ndo aos comportamentos propriamente ditos. Esta ansiedade também ¢ influenciada
pelos padrdes de interagdo familiar, € que o impacto na familia ¢ mais influenciado
pelas proprias caracteristicas do funcionamento familiar (capacidade de
enfrentamento, qualidade das relagdes com o paciente, atitudes em relacdo a doenga).

O mesmo autor esclarece que estudos sobre atitudes familiares realizados nos
anos 60 e¢ 70 indicaram uma variedade de respostas dos familiares em relagdo a
doenca mental, variando deste a compreensdo do processo da doenca até o
sentimento de culpa. Estas respostas influenciaram o modo como as familias lidavam
com a doenga mental, ou seja, ndo foram os comportamentos da pessoa que
influenciaram a forma que os familiares lidavam com a questdo, mas a propria forma
de funcionamento da familia. Tais observagdes nos conduzem a refletir como
diferentes familias de diferentes culturas lidam com o transtorno mental, pois a visdo
do homem na sua relagdo com a natureza, nas suas atividades, no seu poder de
controle sobre os fendmenos tem influenciado os paradigmas tedricos de organizagio
social, de estrutura da familia e de conceitos de maternagem que determinam como
os cuidadores percebem suas obrigacdes intrafamiliares.

Assumpgao Jr. e Sprovieri (2000) baseados nos estudos historicos de Costa
(1979) sobre a atuagdo dos profissionais de saude junto as familias nos revelam que,
agentes sociais (pedagogos ¢ higienistas) “regularizam os afetos e condutas de seus
membros através de suas recomendagdes e normas educativas, acabando por

imprimir neles sua configuracao atual” (p. 117), ou seja, as familias passam a agir
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conforme orientagdes recebidas, pois “a sociedade funciona como reguladora das
condutas individuais e grupais” (p.117) e que teorias freqiientemente usadas para
explicar a dindmica familiar necessitam de uma reformulagdo para atender as

respectivas particularidades.

2.1.1.Teorias da psicogénese

Conforme Luis (2000), a familia tem sido alvo de estudo e intervencao desde
a criacdo da institui¢do psiquidtrica no século XVIII. Segundo Rose (1996),
historicamente, o foco da maioria dos estudos tem sido familias de pacientes com
esquizofrenia e outras psicoses com o objetivo de identificar fatores causais dos
transtornos psiquicos, principalmente no que se refere aos pais.

Melman (2001) relata que os primeiros trabalhos nesta area foram os
elaborados por Reichmam em 1948 que formula o conceito de mae
“esquizofrenogénica”, atribuindo a etiologia da esquizofrenia a relagdo mae e filho,
na qual a mae ¢ uma pessoa autoritaria, dominadora, ambivalente, ao lado de um pai
passivo, ausente e indiferente. Ainda segundo o mesmo autor, Pichon-Riviére, na
década de 50 na Argentina, desenvolveu a no¢ao do paciente porta-voz de um grupo
doente, situagdo na qual toda a familia se encontraria doente, mas para preservar seus
membros da situagdo destrutiva, um deles adoece como portador de pedido de ajuda.
Arienti (1981, citado por Lefley 1998), tratando a esquizofrenia durante um quarto
de século constatou que em 80% dos casos as maes de pacientes ndo apresentavam
nenhuma caracteristica da chamada mae esquizofrenogénica.

Uma outra teoria mundialmente aceita foi a da Dupla Vinculagao formulada

pelo Grupo de Palo Alto na Califérnia e coordenado por Gregory Bateson em 1956,
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que sugere que a psicose se origina na primeira infincia em fungdo da experiéncia
vivida na interagdo com a mae onde ndo ha consisténcia na puni¢do: certos atos as
vezes sdo punidos e outras vezes ndo; a mae pune com rigor, mas logo em seguida
reforca o comportamento através de ajuda, perdao ou de agrados, anulando assim o
ato punitivo contribuindo para que a crianga nunca saiba o que esperar do
comportamento dos pais, € conseqlientemente ou aprende a manipular ou nao
desenvolve o senso de realidade, o que a leva a uma psicose.

Segundo Villares (1996) o conceito de dupla vinculagdo, na forma em que foi
apresentado inicialmente, no entanto, parecia “concebido em uma relacao dual e num
encadeamento de acdes causais lineares que contrariava a epistemologia sist€émica
que sustentava sua formulagdo”, mas isto permaneceu largamente ignorado pelos
profissionais que dessa forma contribuiram para perpetuar as interpretagdes iniciais
da teoria proposta, mas o autor nos esclarece que a teoria do duplo vinculo foi
bastante importante na introdugdo do pensamento sistémico e acabou por contribuir
também para que os terapeutas familiares aprendessem a “pensar a familia” (p. 16).

Motta (1997) opina que estas teorias denotam a importincia do contexto
familiar em sua relacdo com a psicose, “mas elas trazem em si a possibilidade de
uma armadilha na qual todos corremos o perigo de cair” (p. 29). Para Melman (2001)
estas teorias ampliaram e enriqueceram o campo de investigacdo, mas inauguraram
“a chamada fase de culpabilizagdo da familia” (p.68), e renderam atitudes negativas
de julgamento social, que no minimo ndo auxiliaram as familias a desenvolver
formas de lidar melhor com a doenga, ¢ certamente contribuem até os dias atuais
para o desconsolo das familias na busca por respostas, reforcando um sentimento de

culpa paralisante.
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Lefley (1998), analisando os efeitos das variaveis culturais sobre a teoria e a
pratica, nos chama a atencdo para o fato de que mesmo nos tempos atuais, futuros
clinicos principalmente nas culturas ocidentais, estdo aprendendo através da teoria
psicodinamica, que a esquizofrenia e o transtorno bipolar sdo resultados de relagdes
parentais “defeituosas” ou de traumas de desenvolvimento que poderiam ser
prevenidos, assim como a abordagem comportamental entende a psicopatologia
como o reforco de comportamentos inapropriados, € que alguns modelos de familia
sistémica continuam a ensinar a teoria funcional da esquizofrenia como sendo um
transtorno que “mantem e ¢ mantido pela psicopatologia da familia”, resultando “na
separacdo da familia a servigo da individualizagdo” (p.343). As evidéncias das
pressuposi¢des profissionais sobre as patogéneses familiares causam sentimentos de
responsabilidade e culpa que sdo aparentemente componentes da experiéncia das
familias, potencializadas pelo julgamento profissional segundo Marsh (1992).

Uma outra variavel presente em varios estudos sobre a relagdo familiar com o
portador de transtorno mental (Lefley 1998, Rose 1996, Villares 1996) ¢ o que os
autores chamam de Emocdes Expressas (EE). As EE sdo definidas como sendo
criticas hostis presentes no cotidiano familiar por acreditar-se que a pessoa tenha
controle e responsabilidade pelo seu comportamento, e contribuem para as recaidas e
reinternagdes da pessoa, alem de também culpar a familia pela ma evolucdo da
doenga. Esta variavel serd mais bem detalhada nesse trabalho no capitulo sobre
sobrecarga familiar.

Segundo Saraceno (1999) a histéria da psiquiatria tem sido também a historia
das atitudes da psiquiatria em relagdo a familia, pois nos tempos dos manicomios a
familia era camplice da internagdo e grata a instituicdo pelo alivio do problema e

assim a institui¢ao se auto reproduzia gragas a esta gratidao.
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Na medida em que a psiquiatria ndo pode manter o paciente por toda vida
dentro dos manicomios e passou a ocupar-se também do “fora” que é mais dificil,
cansativo e de maior responsabilidade, aparece uma teoria que legitima uma pratica
de culpabilizagdo da familia baseada, segundo o mesmo autor, em uma leitura
grosseira ¢ mal feita das primeiras contribuigcdes teoricas sobre a psicopatologia
familiar do psicotico que caracterizam a familia como um “sistema doente no qual
um membro especialmente fragil vem identificado por doenga socialmente
reconhecida” (p.102).

Em contrapartida as teorias de culpabilizacdo da familia, segundo Melman
(2001), a literatura dos ultimos anos apresenta um movimento que se afasta do
modelo da familia patogénica para se aproximar do modelo de enfrentamento e
competéncia familiar. Este movimento surge na era da desinstitucionalizagdo e do
tratamento comunitario, quando a familia é vista como forte aliada na recuperagao
do portador de transtorno mental e na prevencao de sua cronificagdo.

Conforme nos reportam Lefley e Wasow (1994) em seu estudo sobre familias
de doentes mentais cronicos, em contraste aos paradigmas anteriores, as familias de
pessoas portadoras de transtornos psiquicos ndo sao hoje percebidas como canais
instrumentais para a cura do paciente, pois as mesmas nao causam os transtornos, e
também ndo podem cura-los, mas como fortes aliados no enfrentamento de situagdes
altamente adversas. Lefley (1998) também ressalta que os valores culturais t€ém
afetado ndo apenas as atitudes sociais e profissionais, como também a interacdo com
os pacientes e seus familiares.

Marsh (1992) descrevendo as familias de portadores de transtornos mentais
do ponto de vista sistémico, a partir de estudos de varios autores, identifica as

dimensdes de um sistema familiar saudavel como sendo a individualizacdo, a
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reciprocidade, a flexibilidade, a estabilidade, a percepcao clara, a comunicagao, e as
delimitagdes das geragdes. O autor nos esclarece que estas dimensdes nao sdo
necessariamente bem ou mal adaptadas em si, mas devem ser avaliadas em
considerando as demandas adaptativas que as familias enfrentam.

Féres-Carneiro (1992) na tentativa de estabelecer categorias de saude e de
doenca no funcionamento familiar, conclui que uma boa interacdo na familia ocorre
a partir de uma comunicagdo congruente ¢ clara com direcionalidade e carga
emocional adequadas entre seus membros; onde as regras sdo explicitas, coerentes,
flexiveis e democraticas, com papéis definidos; onde os conflitos ¢ a agressividade
sdo expressos de forma construtiva sem desvalorizagdo na busca de solucdes; e onde
a afeicdo fisica ¢ aceita e a individualizagdo se faz presente, com integracao familiar
que favorece a auto estima dos membros da familia.

A despeito das diferentes doencas mentais apresentarem diferentes desafios,
ha aparentes similaridades na forma de impacto que elas causam nos membros de
cada familia, e nas formas de enfrentamento. Falceto, Busnello e Bozzetti (2000) em
seus estudos sobre validacdo de escalas diagnoésticas de funcionamento familiar,
concluem que a compreensdo da dinamica familiar e da funcdo que a doenca assume
na familia ¢ determinante no tratamento de todas as manifestagdes de uma doenga,
seja ela psiquiatrica ou ndo, e que o envolvimento da familia torna as intervengdes
mais eficientes e multiplica os recursos ao paciente, em especial sua adesdo ao
tratamento. Os mesmos autores esclarecem que por ser o fator familiar tao
importante na prote¢do da saude ou na manifestacdo da doenga, faz-se necessario
instrumentalizar os profissionais que estdo em contato direto com os familiares para
que esses possam reconhecer as necessidades das familias e dar-lhes ateng@o especial

na medida do possivel.
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Segundo Villares, Redko ¢ Mari (1999) em seu estudo sobre a concepgdo de
doenca por familiares de pacientes com esquizofrenia, o envolvimento afetivo
proprio dos lagos familiares de alguma forma orienta as tentativas de entendimento e
a busca de solugdes para a convivéncia com o familiar doente. Crispim (1992)
baseado em Goffman nos lembra que quando existe pouco afeto nas relagdes
familiares, a pessoa doente assume qualidade desumanizada, gerando a
discriminacdo pois a doenga ¢ percebida como sendo a esséncia da pessoa, o que
conseqiientemente leva a uma extrema rejeicdo. Ainda conforme o mesmo autor, as
atitudes negativas do publico em geral frente ao doente mental sdo também
generalizadas para as familias.

Villares e Mari (1998) através de seu trabalho no Programa de Esquizofrenia
do Departamento de Psiquiatria da Escola Paulista de Medicina (PROESQ), onde
participam do cotidiano das familias para buscar, numa perspectiva antropologica, os
sentidos e as constru¢des da experiéncia emocional que permeiam as relagdes
familiares na convivéncia com a doenga, nos reportam que no Brasil “a familia prové
a estrutura de apoio mais importante para o manejo das doencas mentais graves”
(p.244), o que corrobora com conclusdes do estudo realizado por D’ Amorin (1981)
que revelou ser a familia, na visdo dos profissionais, um recurso bastante importante
para ajudar a pessoa doente, superando o médico e vindo logo atras do psiquiatra, ao
contrario de estudos americanos realizados nas décadas de 60 e 70.

Segundo Villares e Mari (1998) o PROESQ vem, desde 1989, estruturando
um modelo de atengdo ambulatorial para pessoas com diagnostico de esquizofrenia
através de varias possibilidades terapéuticas, com uma abordagem familiar a partir
de diferentes formas de intervengdo: a educa¢do ¢ informagdo; a orientagdo

psicossocial; e a terapia familiar. Os autores apontam para o fato de que as proprias
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familias tendem a ndo fixarem um conceito Unico para a doenca e que esta
flexibilizagdo ¢ uma estratégia essencial para lidar com ela e para a sobrevivéncia da
familia enquanto grupo coeso que possa ir além do sofrimento, das perdas e das

limitagoes.

2.1.2. Estudos sobre doen¢a mental, familia e comunidade.

Estudos sobre atitudes em relagcdo a pessoa portadora de transtorno mental
surgiram na literatura a partir da necessidade de se apreender os fatores dos
comportamentos sociais que influenciavam o processo de desinstitucionalizacao, e se
tornaram importantes no planejamento de servigos comunitarios de saide mental que
vém sendo implantados em varios paises desde a década de sessenta.

Crispim (1992) pesquisou a atitude familiar frente ao doente mental e a
intencdo de permanecer com este em casa, baseado nos estudos e modelo teorico
construido por Pasquali et al. (1987 citado por Crispim 1992). O autor relata que as
varidveis que afetam diretamente as atitudes sdo: o conhecimento sobre a doenga que
tende a tornar as atitudes mais positivas; os modelos conceituais (médico,
psicossocial ou outros) que as pessoas tém da doenca mental; o contato com a
doenca mental que torna as pessoas mais favoraveis aos mesmos; o autoconceito de
pessoa que aumenta paralelamente com uma atitude mais positiva; a cultura que
possui uma acdo de homogeneiza¢ao das atitudes, a sintomatologia (quantos mais
bizarros os comportamentos menos favoraveis sdo as atitudes); e outros fatores
como as condi¢des socioecondmicas que determinam outras varidveis sobre atitudes,

como por exemplo, o nivel de escolaridade que evidencia uma melhor atitude nos
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maiores niveis. Neste estudo, segundo o autor, a atitude refere-se a avaliagdo positiva
ou negativa de um individuo acerca do objeto.

Estudos realizados na Inglaterra por Brockington, Hall, Levings e Murphy
(1993), com duas mil pessoas através de entrevistas nas residéncias dos moradores,
investigaram atitudes acerca da doenca mental em duas comunidades diferentes
pressupondo que o desenvolvimento da psiquiatria comunitdria influenciou as
atitudes dos moradores. Esses estudos indicam que uma comunidade onde existe um
hospital psiquidtrico ¢ mais tolerante do que a outra onde foi criado um servigo
comunitario ap6s o fechamento de dois hospitais psiquiatricos.

No estudo acima citado, as variaveis que afetaram as atitudes foram o
conhecimento sobre a doenca metal adquirido através da relagdo com um amigo ou
um familiar ou através da profissdo; a idade avancada foi consistentemente
relacionada a atitudes de intolerdncia enquanto pessoas mais jovens (25-44)
apresentaram atitudes mais tolerantes; a ocupacao profissional também apresentou
influéncia sobre as atitudes, sendo que as pessoas que ocupam cargos gerenciais
mais elevados apresentam uma melhor atitude.

Um outro estudo realizado também na Inglaterra por Wolff, Pathare, Craig e
Leff (1996) sobre atitudes da comunidade em relagdo a pessoa portadora de doenca
mental indica que as os grupos socioeconOmicos mais baixos, com menor nivel de
escolaridade, com criangas pequenas ¢ de grupos minoritarios apresentam atitudes
mais negativas em relacdo a doenga mental. Qualquer intervengdo em direcdo a
mudanga dessas atitudes deve ser direcionada a esses grupos, incluindo a percepgao
dos mecanismos determinantes da atitude.

D’Amorim (1982) estudou em 1977, as diferencas na percepgdo e na atitude

em relacdo ao doente mental segundo a classe social em uma amostra aleatéria da



58

populacdo de Jodo Pessoa e também constatou que as atitudes na classe alta sdo mais
favoraveis e na classe baixas, mais desfavoraveis. O autor atribui este fator ao nivel
de escolaridade que tem, no Brasil, uma alta correlagdo com o nivel socioeconémico,
propondo que o mais alto nivel de educagdo propicia maiores conhecimentos acerca
da questao.

Nogueira (1986), analisando a literatura internacional, também afirma que
muitas pesquisas evidenciam correlagdes positivas entre educagdo e atitudes,
indicando que os grupos mais educados expressam atitudes mais favoraveis em
relagdo ao doente mental. No entanto, o autor nos chama atengdo para o fato de que
estes estudos ndo tém consisténcia e na sua maioria foram realizados com pessoas
que trabalham ou estudam na area de satide mental.

No Brasil, estudos recentes nesta area sdao ainda incipientes, pois a
implantacdo de servigos substitutivos na comunidade como estratégia em saude
mental que envolve a familia como protagonista de cuidado e reabilitacdo ainda ¢
recente, mas sua ampliacdo certamente nos levara, no futuro proximo, a necessidade
de se realizar pesquisas que abordem a tolerancia nao s6 da familia, mas também da
comunidade a presenca de pessoas portadoras de transtorno mental.

Alguns servigcos tém sido criados a partir da luta de trabalhadores em satde
mental que realizam um grande esforco no sentido de integrar a comunidade nos
servigos de saide mental, com estratégias que levam o servico até a comunidade (em
um movimento para fora) ou trazem a comunidade para os servicos (em um
movimento para dentro), contribuindo assim para a melhoria nas atitudes com
relacdo aos portadores de transtorno mental.

Saraceno (1999) nos relata sobre estudos de follow-up realizados por varios

autores nos anos 70 sobre a evolugdo da esquizofrenia que apontam para um melhor
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prognoéstico da doenga em paises ndo industrializados e também sobre estudos
realizados pela Organizagdo Mundial de Satide que demonstram que os contextos
sociais diversos determinam resultados sociais e clinicos diversos, € que o papel do
contexto familiar no decurso das psicoses foi evidenciado por varios estudos. De
acordo com o mesmo autor, pode-se afirmar que a cronificagdo e o empobrecimento
resultantes das psicoses ndo sdo causados por fatores intrinsecos a doenga, mas por
variaveis, muitas vezes ligadas a familia ¢ a comunidade, que podem ser

modificadas no processo de intervenc¢ao.

2.2 Teoria das Representagdes Sociais ¢ Doenga Mental

2.2.1. O conceito de representagdo social

A Teoria das Representagdes Sociais nos oferece uma base teérica para a
analise e a interpretacdo a fim de compreender como se efetiva a adaptagdo
sociocognitiva dos individuos a realidade cotidiana e as caracteristicas do meio
social e ideoldgico.

Na Psicologia o termo Representagdo ¢ utilizado em Psicologia Geral,
para abordar o conceito de representacdes cognitivas dentro do paradigma
construtivista; na Psicologia do Desenvolvimento, procura a compreensdo dos
estagios de desenvolvimento das representacdes mentais (estudos de Piaget); na
Psicologia Social, apdia-se no desenvolvimento da corrente sociocognitivista
européia e funda-se no trabalho de Moscovici.

A nocao de representacdo social ¢ uma questdo que perpassa por um grande
nimero de disciplinas que constituem o campo das Ciéncias Humanas, quando as

questdes se referem ao universo simbolico compartilhado que permite a agdo
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cotidiana que caracteriza identidades grupais, a institucionalizagdo de praticas
sociais, € as regras que regem o pensamento social. A representacdo social parece
ser um conceito unificador que transita entre o psicoldgico e o social tornando-o
multidisciplinar com didlogo aberto na Sociologia, Antropologia ¢ Psicologia com
seus adeptos fervorosos e seus criticos ferrenhos. Para Spink (1996) a questdo da
representacao vai além dos dominios da psicologia e das fronteiras da modernidade.
Segundo Wagner (2000), é grande o numero de pesquisas feitas sobre
representacdes sociais nos ultimos anos, com vasta gama de trabalhos combinando
métodos e técnicas de analise de dados e abrangendo temas variados. Para este
autor, todos parecem ter um denominador comum quando apresentam o
conhecimento como sendo um conjunto coletivamente compartilhado de crengas,
imagens, metaforas e simbolos em um grupo, comunidade, sociedade ou cultura.
Entenderemos neste estudo o termo “representacdo social” de acordo com a
definicao de Jodelet (1989, citado por Abric 2000, p. 28) como sendo “uma forma de
conhecimento socialmente elaborada e partilhada, tendo uma orientagdo pratica e
concorrendo para a constru¢do de uma realidade comum a um conjunto social”.
Portando a teoria das representacdes sociais ¢ uma teoria sobre construg¢ao
social do conhecimento por meio de discursos publicos nos grupos. O modo de
pensar e ver o mundo das pessoas ¢ resultado de processos socialmente construidos
intermediados pela linguagem ou pelos meios de comunicagdo. Para Moscovici
(1988) a funcdo comunicativa do pensamento ¢ bastante importante e permite as
trocas entre as pessoas sobre eventos que influenciam suas vidas ou estimulam sua
curiosidade. A conversa da significado humano a aquilo que interessa as pessoas.
As representacdes sociais sao entidades quase tangiveis. Elas circulam,

cruzam-se e se cristalizam incessantemente através de uma fala, um gesto,
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um encontro, em nosso universo cotidiano. A maioria das relagdes sociais
estabelecidas, os objetos produzidos e consumidos, as comunicagdes

trocadas, delas estdo impregnadas” (Moscovici, 1978, p.41).

As fungdes das representagdes foram estudadas por Abric (2000). Para o
autor, elas sdo quatro e tém papel fundamental na dinamica das relagdes sociais ¢
praticas. Sdo elas: fungdo de saber, que permite aos sujeitos apreender, entender e
explicar os fatos reais; funcdo identitaria, que define a caracteristica da identidade
dos grupos, possibilitando a protecdo das peculiaridades grupais; funcdo de
orientacdo, que orienta as atitudes e os comportamentos, definindo a fungdo do
contexto situacional a priori, assim como a qualidade de relagdes pertinentes para o
sujeito e a devida resolugdo de tarefas, possibilitando uma agdo e intervengao sobre o
contexto, uma vez que funciona como selegao e filtro de informagdes, interpretacoes,
procurando adequar essa realidade a representacdo; funcdo de justificativa, que
possibilita aos individuos justificarem a posteriori, as tomadas de posicdo e as
atitudes no cotidiano ou no relacionamento com as pessoas.

Para que a formacgao da representagdo se efetive, € necessario primeiramente
transformar objetos do mundo exterior em noc¢des familiares, faceis de serem
compreendidas, percebidas, selecionadas e categorizadas, para entdo poderem ser
integradas aos conhecimentos ja existentes. Esses processos formadores da estrutura
das representacdes, intrinsecamente ligados, mas ndo necessariamente seqiienciais,
sdo a objetivacdo e a ancoragem, processos chamados por Vala (1996, p. 361) de
“processos sociocognitivos” ou seja, processos cognitivos determinados pela
estrutura da sociedade onde se desenvolvem, que segundo Jovchelovitch (2000)
mostram claramente que “as representagdes sociais tem em estruturas historicas e

sociais alguns de seus elementos principais” (p.41).
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Ancorar significa colocar o objeto novo (coisa ou pessoa), desconhecido,
ameagador na categoria de objetos ja conhecidos, para possibilitar a comparagdo ¢ a
classificagdo deste objeto que recebera julgamento de valores onde o objeto pode ser
generalizado e assim colocado entre as categorias conhecidas passando a receber as
caracteristicas destas categorias, ou poderd ser individualizado quando percebido
como incompativel a qualquer categoria assimilada. Este processo de classificagdo
envolve a expressdo de uma atitude positiva ou negativa em relagdo ao objeto
considerando-o normal ou desviante, dependendo do contexto onde o objeto ¢
apreendido. Segundo Moscovici (1978) a classificacdo tem a finalidade de inserir o
novo sistema de categorias no sistema ja existente e abalar a classificagdo anterior:

A ancoragem permite compreender a forma como os elementos contribuem
para exprimir e construir as relacdes sociais e também leva a producdo de
transformagdes nas representagdes ja constituidas, passando pelo processo de
reducdo do novo ao velho e pela elaborag¢ao do velho tornando-o novo.

Objetivar ¢ tornar as idéias objetivas, concretas e palpaveis, através de dois
processos. No primeiro momento a idéia ou imagem ¢ relacionada a algo concreto,
identificavel na realidade passando a ser tratada como real. Na fase seguinte, o que
era um simples conceito passa a ser elemento da realidade podendo haver distor¢des
entre 0 objeto representado e sua representacdo. Neste momento a linguagem e a
memoria tém papeis importantes, pois através delas podemos combinar conceitos
lingiiisticos e imagens da memdria para transportar novas idéias para um plano mais
real, concreto, fisico. A objetivacdo explica como elementos representados se
integram na realidade.

Campos (2000) acrescenta uma dimensao importante na identificagcdo de um

objeto passivel de se tornar objeto de representagdo social: a pratica social do grupo
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em relacdo ao objeto, dimensdo esta que segundo o autor, atravessa e unifica todos
os critérios, e que justifica o pensamento de Jodelet (1986, citado por Campos 2000)
de que a representacdo ndo ¢ somente um saber pensado, mas um saber, sobretudo,
praticado sobre o objeto.

Uma representacdo, enquanto produto, ¢ o resultado de uma equagdo entre

uma modalidade processual de pensamento social e uma pratica social

concreta de um dado grupo de individuos (Campos 2000, p. 273).

Assim sendo, segundo o mesmo autor, dois grupos sociais elaborarao
representacdes proximas sobre um mesmo objeto se suas respectivas relagdes
praticas com este objeto forem proximas, e inversamente, suas representagdes serao
mais distintas quanto mais distantes suas praticas estiverem do objeto.

Wagner (2000) esclarece que a influéncia reciproca das representagdes ¢ das
praticas deve ser compreendida tanto como condigdes quanto como determinagdo:
condi¢do como sendo o papel das representagcdes no desenvolvimento da conduta, e
determinagdo, pois se trata das praticas sobre as modalidades do conhecimento, um
agente de transformagao das representagdes.

Nesse sentido a Teoria da Representagdo Social é entendida como sendo uma
teoria de bastante utilidade para a psicologia social, pois permite a compreensdo da
subjetividade nas praticas cotidianas, e traz o firme propdsito de ressaltar os
processos cognitivos coletivos que permitem a um grupo processar um dado
conhecimento através da linguagem, transformando-o numa propriedade publica, que
permite a cada individuo manusea-lo e utilizd-lo de acordo com o sistema de valores
e as motivagdes sociais do grupo, € com o contexto social e ideologico que o cerca.

Para Campos e Lagares (2001), dentro do atual estado da teoria das

representacdes sociais, ¢ amplamente aceito que uma representagao seja um sistema
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cognitivo que age simultaneamente sobre os individuos que a elaboram, mediante
relacdes de significado, e sobre a situacdo social na qual ela esta inserida, dando
significado a uma dada situagdo social e a comportamentos e condutas observadas.
Portando, o estudo das representagdes sociais permite aos pesquisadores
compreender o significado que um dado grupo social atribui tanto a uma situagao
quanto aos comportamentos dentro desta situacao.

Doise (2002) define as representagdes sociais como “principios organizadores
das relagdes simbodlicas entre individuos e grupos” (p. 30). O autor propde trés
hipdteses para as representagdes sociais, com seus respectivos niveis de analise. A
primeira ¢ que diferentes membros de um grupo compartilham certas crengas sobre
um mesmo objeto. As representagdes se constroem na comunicagdo de referéncias
comuns. A segunda estd relacionada a tomada de posi¢cdes individuais. As
representacdes devem explicar como e porqué os individuos diferenciam entre si. E a
ultima considera a ancoragem das tomadas de posicdo em outras realidades
simbolicas coletivas, como valores, crencas e experiéncias compartilhadas com os
outros.

A partir destes aportes tedricos podemos apreender as representagdes sociais
da doenca mental que provem do discurso, e representam o perfil das familias com
as quais os portadores de transtornos psiquicos sdo supostos conviver na sua inser¢ao
social. O estudo das representagdes sociais nos permite traduzir o olhar das familias
em uma compreensdo da relagdo que elas estabelecem com o transtorno mental e seu
tratamento. Pressupde-se que a base de sustentacdo dos comportamentos e das
condutas dos familiares esteja enraizada nas concep¢des € ou nas crengas
compartilhadas em relacdo ao transtorno mental e as caracteristicas e especificidades

da pessoa portadora deste transtorno. Isto sugere que a forma de tratamento adotada
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pelos familiares dependera amplamente das representagdes sociais manifestas em
seus discursos e delas partird a decisdo de aderir ou ndo as propostas de
desinstitucionalizacdo. Portanto, o estudo das Representagcdes Sociais em torno do
fenomeno da doenca mental torna-se bastante relevante para o processo de

transformag¢ao do modelo de atengdo em satide mental no Brasil.

2.2.2. Estudos de representagdo social da doenga mental

Segundo Nasciutti (1997) varios tém sido os estudos sobre a loucura que se
encontram divididos em dois grupos: aqueles com o enfoque nas atitudes e aqueles
com enfoque nas representacdes sociais da doenga mental. Os primeiros revelam
atitudes de rejeicdo em relacdo ao doente mental e alguns estudos sobre
representacao social da doenga mental abordam a questdo prioritariamente sob o viés
nosografico, estabelecendo um paralelo entre a classificagdo psiquidtrica dos
transtornos mentais com a terminologia popular ou conceitos determinados pela
cultura.

Conforme reportado pelo mesmo autor, no Brasil sdo poucos os trabalhos
referenciados na literatura especifica sobre representacdes sociais da doenga mental e
de seu portador. Dentre eles destacam-se os de Bezerra Filho (1981) que enfocou as
diferentes acdes profissionais de satide mental, a participa¢ao da familia e do proprio
doente mental no processo terapéutico frente a hospitalizacdo; e o de Alves (1982)
que enfocou a etiologia da doenga mental e a relacdo entre o discurso médico-
psiquiatrico e o discurso popular.

Nasciutti (1997) esclarece ainda que estes dois ultimos estudos, apesar de seu

valor, ndo contemplam as mudancas politicas de saude mental no pais, pois foram
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elaborados no inicio da década de 80 quando as discussdes sobre o modelo de
assisténcia em saude mental comecavam a tomar corpo.

Pereira (1997) realizou andlise comparativa das representagdes sociais acerca
da loucura entre dois grupos de familiares de usuarios que se diferenciaram pela sua
relacdo com os servigos de saude mental no Rio de Janeiro, sendo um dentro do
modelo tradicional da psiquiatria e outro dentro do modelo de aten¢do didria,
servicos marcadamente opostos no que tange a sua proposta terapéutica e
assistencial. O autor conclui em seu estudo que o discurso dos familiares aponta para
a reproducdo da visdo da sociedade em um modo geral, ou seja, que Lugar de louco
€ no hospicio, mas com outro enfoque.

Quando a hospitalizagdo foi abordada, os familiares que recorrem internagao
psiquidtrica integral se referiram a ela como o unico meio possivel, apesar de
desconhecerem o que acontece durante a internagdo e desconhecerem também outras
formas de tratamento fora dela. Esses familiares apresentaram em seu discurso uma
forte caracterizagdo da agressividade como indicativo de necessidade de atendimento
médico, e mais especificamente de internagdo. A periculosidade do louco também
foi um conceito que embasou esta representagdo, justificando o seu afastamento da
sociedade.

J& para os familiares que participavam de servicos de atencdo diaria, as
modificagdes de comportamentos habituais no trabalho, na escola ou em casa, e
demonstragdes de sofrimento, sem necessariamente se referirem a agressividade, sdo
fatores preponderantes na procura de atendimento, entendida como procura de
respostas para momentos de extremo sofrimento, ¢ ndo de saidas para reprimir

atitudes agressivas.
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O estudo de Pereira (1997) corrobora com o estudo de Angermeyer e
Matschinger (1996) realizado na Alemanha e na Austria quando constataram que os
familiares tendem a procurar causas bioldgicas para o transtorno mental, enquanto o
publico em geral as encontra nos fatores psicosociais principalmente nos
relacionados ao estresse. Os ultimos autores atribuem esta discrepancia a uma maior
exposicdo dos familiares aos conhecimentos de especialistas psiquiatras em fung¢do
da doenga, assim como a sua propria necessidade, principalmente das maes, de lidar
com a culpa atribuida a elas na origem da esquizofrenia.

Um outro aspecto importante do trabalho de Pereira (1997) € a representacao
compartilhada pela populagdo em geral, que segundo o autor, associa 0s servicos
abertos a um lugar para os casos recuperaveis, que aponta para uma nova articulagdo
entre novas e antigas representacdes que propiciam outras formas de constru¢des
sociais. Para o autor a diferenciagdo entre os casos mais graves ¢ os mais leves ¢
claramente constatada na defini¢do da loucura e da doenga mental, que mantém uma
relacdo intima com a forma de atendimento destinada a um e a outro. Esta
diferenciag¢do aparece nos dois grupos, mas de forma mais clara e concreta no grupo
de familiares do servico de atencao diaria.

A doenga mental aparece como forma mais branda com maiores
possibilidades de manejo e recuperagao e assim podendo ser tratada em casa junto
com a familia, ¢ em servigos abertos, enquanto a loucura aparece relacionada a
irrecuperabilidade e a periculosidade, impossibilitando a familia de lidar com ela e
justificando a internacdo em funcdo da gravidade da doenga, o que nos remete a
representacdo classica que liga a loucura a periculosidade e a imprevisibilidade.
Pereira (1997) ressalta a coexisténcia de duas formas de representagdo: uma para os

usuarios do hospital tradicional onde a estigmatizacdo se mantém, e outra,
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caracteristica dos servigos de atencdo didria onde algumas portas se abrem. Essa
forma de entendimento aponta para uma nova constru¢do, que permite maiores
possibilidades para esses individuos, porém termina por reforcar a representagao
tradicional para aqueles casos antigos, considerados como mais graves, recolocando
uma nova forma de dicotomia: os loucos e os “quase normais”. Para estes ultimos
abrem-se portas, entretanto para os primeiros os fantasmas continuam a aterrorizar
(Pereira 1997, p. 97).

No estudo realizado por Nasciutti (1997) sobre os elementos das
representacdes sociais da doenga mental que emanaram do discurso de 53 pessoas
comuns, moradores ou trabalhadores nas mediacdes de residéncias de usuarios de
servigos de satide mental, também se evidencia as causas organicas na atribuigao as
origens do transtorno mental Estas causas parecem estar relacionadas a
sintomatologia médica e causas inatas com um forte componente genético.

O mesmo autor relata que a maioria de seus entrevistados ndo vé a
possibilidade de cura da doenga mental e que essa concepgdo acaba por reforgar a
existéncia das instituicdes segregadoras e do abandono. A discriminagdo, o
preconceito e a desinformagdo parecem se mostrarem bastantes presentes no
imaginario social, “conformando as representagdes sociais predominantes
cristalizadas no processo historico” (Nasciutti, 1997, p. 118).

Machado (2001) realizou estudo objetivando desvelar as representagdes
sociais que a pessoa portadora de transtorno mental, inserida em instituicdes extra-
hospitalares, elabora sobre seu processo saude-doenga mental, privilegiando dois
espacos formadores de representacdes: a psiquiatria e a religido. A doenga mental é
representada pelos sujeitos como um descontrole fisico, mental e espiritual que altera

a inser¢do social durante os tempos de crise, quando ha buscas de ajuda para
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reconquistar o controle através de praticas religiosas e psiquidtricas. Os sujeitos
atribuem a causa do descontrole a elementos religiosos (macumba, carma, falta de
oragdes), a elementos biologicos ou da psiquiatria (iatrogenia medicamentosa,
cabega fraca, inteligéncia) e a estruturas familiares (conflitos, rejei¢do, mudanga de
papel) que também estdo presentes na busca do controle para o descontrole (os
remédios, o corpo forte, o passe espiritual, oragdes, lar acolhedor, harmonia e
respeito).

Segundo o autor, a familia, representada fortemente pela figura materna,
oferece categorias explicativas e reguladoras e direciona a agdo nas buscas de ajuda,
caminhando ora na direcdo da religido, ora na direcdo da psiquiatria. As explicagdes
dadas pela psiquiatria classica ao sujeito e a sua familia seguem o modelo bioldgico
e podem ser fragmentadas e causar maior aflicio em sua compreensdo de sujeito e
cidaddo, enquanto a religido pode trazer uma abrangéncia real de sua doencga e de sua
subjetividade e intersubjetividade.

Para Nick e Oliveira (1998) os pacientes que passam por constantes
internacdes, na sua maioria procedentes da classe trabalhadora, parecem incorporar
elementos do discurso da psiquiatria oficial na constru¢do de um sentido que lhes
garanta compreender o mal que os aflige. Apesar de darem um significado proprio
ao seu sofrimento psiquico, parece que esses pacientes estdo fortemente
influenciados pela ideologia dominante do saber médico oficial e mais identificados
com a no¢ao de individuo que com a nogao de pessoa.

A luz do estudo de Machado (2001) realizado com pacientes de servigos de
atencdo diaria, ¢ do estudo Nick e Oliveira (1998) realizado com pacientes
internados em hospitais psiquiatricos e do estudo de Pereira (1997) realizado com

familiares dos dois grupos, observamos diferentes representagdes sociais da doenca
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mental entre os grupos dos servigos de atengdo diaria e os grupos de servigos de
internacdo, o que pode indicar que o cotidiano das praticas de reestruturagdo do
modelo de atencdo em saude mental pode estar contribuindo para a transformagao
das representagdes presentes no discurso de cada grupo, pois a concepgao que se tem
da doenga determina a forma de lidar com ela, e conseqiientemente a forma de trata-
la.

Perrusi (1995) estudou a representagdo social da doenga mental na psiquiatria
acreditando que o conhecimento médico possui um parentesco com o “conhecimento
pratico” e, portanto pode ser visto como uma representacdo social, € que os
psiquiatras constituem o grupo social responsavel pela determinacdo da
representacdo social de doenga mental na sociedade moderna. Para ele os médicos
psiquiatras diante da pergunta “o que ¢ doenga mental” responderiam menos de
acordo com sua formagdo académica do que com sua experiéncia profissional
adquirida do cotidiano da aplicagdo do seu saber, e assim produziriam uma
representacao social do objeto de sua pratica.

Os achados de Perrusi (1995) apontam para uma dificuldade em definir
doenca mental com respostas, muitas vezes, vacilantes numa tentativa de
“negociagdo” com o assunto visando um consenso que mostrasse que a defini¢do de
doenca ¢ vaga, como se houvesse a pressdo para a inferéncia ressaltada por
Moscovici. O autor aponta também um sentido de defesa diante da pergunta que
inicialmente serve para arrumar no pensamento a resposta mais “abalizada”, ou uma
definicdo negativa (“auséncia”, “falta”, “inexisténcia”) que explica uma coisa
negando a outra que também pode ajudar na organizacdo da resposta.

O mesmo autor atribui esta dificuldade, por parte dos psiquiatras em definir a

doenca mental, a normalidade ou a loucura, a dois fatores: primeiramente por haver
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uma distribui¢do social comumente assimétrica de significagdes, que gera uma
polissemia “cada uma com uma pretensdo de validade” (p. 169); e segundo por falta
de um consenso na definicdo de sua etiologia que normalmente serve para definir
uma doenca. Ele conclui também que os entrevistados tiveram dificuldades em
assumir, sem contradicdes a sua representacdo social da doenga mental, devido a
defesa da unidade entre a patologia orgdnica ¢ a mental, marca importante da
representacdo de doenca mental, que ndo reconhece as especificidades
epistemologicas da doenga.

Em estudo realizado por Pugin, Barbério e Filizola (1997) sobre a concepgao
de loucura e seu tratamento entre trabalhadores de saude mental de um servigo
ambulatorial, os autores concluem que as concepcdes dos funciondrios de nivel
superior ¢ de um dirigente da institui¢do reproduzem o saber cientifico ligado as
diversas correntes de pensamento (organicista, psicodindmica e social), enquanto as
concepgdes dos trabalhadores de nivel médio e administrativo estdo centradas na
visdo social da loucura uma vez que a véem como produto das desigualdades sociais.

Foram encontradas também em trés categorias (nivel médio, administrativo e
dirigentes da instituicdo) as visdes da periculosidade restritas aos loucos agressivos
que segundo os trabalhadores sdo os verdadeiros loucos para quem reservam a
exclusdo como forma de tratamento. Esta visdo de periculosidade corrobora também
com os estudos de Pereira (1997) sobre a representacdo social da loucura entre
familiares.

Villares (1996) estudou as representacdes de doenca elaboradas por 14
familiares de oito pacientes com diagnoéstico de esquizofrenia, quando encontrou trés
categorias de representacdo da doenca. problema de nervoso, problema na cabega e

problema espiritual. Segundo o autor, mesmo aproximando a compreensdo da
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doenca de um ponto de vista médico, dentre os 14 entrevistados apenas cinco
mencionaram o termo “esquizofrenia” como o nome da doenga de seu familiar.

Para Villares (1996) os familiares usam com freqiiéncia o nervoso ou dos
nervos como elaboracdo da doenga, para explicar uma falha na estrutura da pessoa
que se traduz pela fraqueza e a incapacidade para lidar com dificuldades ou controlar
sua emocgodes: “Sao comuns os relatos de cabega fraca e fraqueza da mente como
representacdes de uma predisposi¢do ou vulnerabilidade do individuo de desenvolver
um problema de nervos” (p.81). O autor atribui as diferentes manifestacdes de
nervoso, como aspecto fundamental da representagdo de doenca a sua ndo-
delimitagdo explicita de doenga mental: nervoso como agitagdo; nervoso como
tensdo emocional; nervoso como desorientacdo, confusdo e crise; nervoso como
trago constitucional; nervoso como manifestagdo de perturbagdo psicoldgica ou
moral, e como fator causal da doenga.

O autor nos chama a atencao para o fato de que estas imagens da doenca sao
também uma aproximacdo do modelo biomédico de transtorno mental, e parecem
representar o conhecimento adquirido no contato com os servicos médicos ao longo
do tratamento e “traduzem as interpretagdes, pelos familiares, do modelo de
compreensdo fornecido (ou imposto) pelos médicos” (Villares, 1996, p.94).

Os familiares entrevistados neste estudo atribuem a causa de “doenga de
cabega” a lesdo no cérebro justificada pelo uso da medicagdo; a componentes ou
pecas defeituosas como se o corpo fosse uma maquina; ao esforco mental demasiado
que justifica a alteracdo de comportamento e explica as perdas de raciocinio logico
ou do juizo critico que contribui também para uma maior tolerancia familiar com a
falta de responsabilidade; a problemas de satide relacionados aos problemas de

cabeca ou seja a fraqueza que reune representagdes do corpo, mente, ¢ do espirito.
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Ao designar a cabega como locus da doenga, o familiar pode lhe atribuir um

defeito, uma falha no funcionamento que justifique, pelo menos em parte, o

processo incompreensivel de uma doenga que ndo apresenta a dor fisica como

sintoma principal (p.91)... essa localizagdo vai preencher uma série de
fungdes nas estratégias familiares de convivéncia com o familiar doente.

(Villares 1996, p.87).

Uma outra categoria encontrada por Villares (1996) na compreensdo da
esquizofrenia por familiares foi o “problema espiritual” constituido por um sistema
de crengas acrescido ao conhecimento médico da doenga.

Nasciutti (1997) nos lembra que apesar da existéncia de representagdes
sociais estigmatizantes por um lado, por um outro, parece haver uma gama de
possibilidades quando as pessoas se apresentam favoraveis a formas alternativas de
tratamento e inser¢do social do doente mental, num processo real de
desinstitucionalizacdo, o que sugere que familia, tratamento e trabalho sejam vistos
com mais cuidado pelos profissionais da area, pelo governo e pela sociedade em
busca de melhor qualidade de vida para todos envolvidos na questdo da satde
mental.

Os estudos apresentados apontam para um aspecto fundamental: a
necessidade de se conhecer melhor as expectativas, as representagdes, as percepgdes
e os comportamentos das familias nas quais se pretende manter ou reinserir o doente
mental, na tentativa de resgatar sua subjetividade e cidadania no processo de
desinstitucionalizacdo que visa reconstruir conceitos e representagdes e redefinir o
espaco simbdlico da loucura na sociedade. E evidenciam também a necessidade de
se apreender a representacdo social da doenga mental e da atividade de cuidar de

seus portadores nas familias e nas comunidades que os acolherdo, para que possamos
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objetivamente contribuir para estratégias que objetivam facilitar o processo de
reintegracdo familiar e social, j4 que a familia passa de responsavel por desencadear
a doenga mental para, agora, responsavel de possibilitar este processo.

Entendendo as representagdes sociais como tendo uma orientacdo pratica que
reflete sobre as experiéncias humanas e exercem pressdo sobre a sua consciéncia
social, e como condi¢do no desenvolvimento da conduta, pressupomos que diferentes
representacdes da doenga mental e percepgdes da sobrecarga familiar oferecam a
base para as diferentes condutas relacionadas a adesdo ou ndo a propostas de atencao
em saude mental através de servigos substitutivos que convocam as familias como
parceiros reais neste empreendimento.

Sintetizando, podemos afirmar que um dos objetivos parciais do presente
estudo ¢ analisar se a concep¢ao da doenga mental e as questdes a ela relacionadas
influenciariam na decisdo de participar ou ndo do tratamento fora da internagdo
psiquiatrica tradicional, e se a representacdo social ndo ¢ um fator preponderante
nesta decisdo, qual seria entdo este fator que embasa os comportamentos e as

condutas familiares em relacdo a forma de lidar e tratar os transtornos mentais.

2.3 Familia, doenca mental e sobrecarga.

2.3.1. Sobrecarga familiar.

A sobrecarga familiar pode ser definida, segundo Goldman (1982), como

sendo o estresse emocional e econdmico que as familias se submetem quando um

parente recebe alta de um hospital psiquiatrico e retorna ao seu lar, principalmente
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quando lacos familiares foram rompidos pelo padrdo de cronicidade associado aos
pacientes que permanecem por longos periodos em instituigdes psiquiatricas.

Um problema desta magnitude, potencialmente envolvendo milhdes de
familias em todo o mundo, nos conduz a perguntar até que ponto as familias se
sentem preparadas para assumir a responsabilidade de permanecer com seu familiar
doente em casa e participar ativamente de seu tratamento, principalmente quando
estes necessitam de auxilio na realizagdo de varias atividades cotidianas, ¢ como
conseqiiéncia necessitam de um “cuidador” responsavel que é, na maioria das vezes,
um familiar mais proximo.

Conforme Schene, Tessler ¢ Gamache (1993) o “cuidador” se refere a um
individuo adulto tipicamente relacionado a outro pelo parentesco, que assume, sem
qualquer forma de pagamento, a responsabilidade por outra pessoa portadora de um
transtorno mental de longa duragdo que causa incapacidade, e para o qual nio se
encontra tratamento curativo. A pessoa cuidada ¢ aquela que se encontra incapaz de
desempenhar suas obrigagdes associadas a relagdes normativas adultas, e que ¢
portadora de um transtorno mental suficientemente severo que requer quantidade
substancial de cuidados, tornando esta responsabilidade uma sobrecarga para o
familiar, pois este necessita assumir o papel adicional de cuidador além do seu papel
j& assumido na familia.

Segundo o Relatorio sobre a Saude no Mundo 2001: Saude Mental: nova
concepg¢do, nova esperanga, publicado pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e
Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS) na ocasido da III* Conferéncia
Nacional de Saude Mental realizada em Brasilia em dezembro de 2001, os
transtornos mentais ¢ comportamentais exercem consideravel impacto sobre os

individuos, as familias e a comunidade em conseqiiéncia, ndo sé dos sintomas
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inquietantes, como também das resultantes incapacidades de participar em atividades
de trabalho e de lazer, acentuadas pela discriminagao.

O mesmo relatdrio nos alerta para o fato de que uma em quatro familias tem
pelo menos um membro que sofre um transtorno mental ou comportamental, e essas
familias se véem frente a responsabilidade de proporcionar apoio fisico e emocional
e arcar com o impacto negativo da estigmatizagdo ¢ da discriminagdo presente em
todas as partes do mundo, o que sugere uma carga bastante substancial.

Para Platt (1985) “burden” se refere a presenca de problemas, dificuldades ou
eventos adversos que afetam significativamente a vida dos familiares ou cuidadores
responsaveis pelo paciente, e corresponde ao elemento do sofrimento explicitamente
atribuido ao paciente. Segundo o autor, a sobrecarga objetiva se refere aos problemas
ou dificuldades concretas verificaveis e observaveis, causadas pelos comportamentos
do paciente, enquanto que a sobrecarga subjetiva se refere aos sentimentos pessoais
sobre o ato de cuidar do paciente, e estéd relacionada as conseqiiéncias da sobrecarga
objetiva. A palavra “burden” na lingua inglesa ¢ freqiientemente usada para
descrever os aspectos negativos associados aos cuidados de individuos doentes e se
equivale aos termos “fardo”, “impacto”, “sobrecarga” e “interferéncia”.

Marsh (1992) define a sobrecarga subjetiva como sendo a sobrecarga ou o
custo emocional, ou seja, o sofrimento dos membros da familia em resposta a doenca
mental, ¢ a sobrecarga objetiva como sendo as demandas reais do paciente. O autor
descreve a sobrecarga subjetiva como sendo composta por uma gama de emogdes
que as familias enfrentam causadas pela doenga mental do familiar.

Gravitz (2001) também nos chama atencdo para o fato de que a convivéncia
em um ambiente de constante estresse, trauma, perdas, tristeza e cansago, podem

levar outros membros da familia a apresentarem “desordens paralelas” também
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chamadas de traumas secundarios ou vicariantes que incluem a negagdo, a
minimizagdo, uma forte tolerdncia a comportamentos inapropriados, confusio,
duvida, culpa, depressao e outros problemas fisicos e emocionais.

Segundo o mesmo autor, outros termos mais recentes ligados a experiéncia
da doenga mental incluem a “impoténcia aprendida” explicada por ele como sendo a
situacdo onde os membros da familia consideram suas atitudes futeis; a “depressao
reativa” (fallout depression) em conseqiiéncia de viver tdo proximo ao desespero de
uma pessoa amada; ¢ a “fadiga da compaixao”, ou seja, o estresse que acompanha a
relacdo intima, quando familiares acreditam que ndo podem ajudar a pessoa amada e
se sentem impossibilitados de se distanciarem da doenca o suficiente para repor suas
energias.

Rose (1996) em sua revisdo literaria das ultimas quatro décadas sobre o
impacto da doenga mental nas familias de pacientes psiquiatricos, observa que o que
¢ chamado de “burden”, as demandas objetivas e subjetivas na familia, é na verdade
melhor descrito como sendo um “estressor”, quando as familias sdo forgadas a
ajustar ou desenvolver novas estratégias de lidar. A experiéncia do estresse pode
estar relacionada também a outros fatores sociais ou psicologicos, ou seja, o estresse
pode estar presente em resposta ao impacto da sobrecarga, ¢ ndo a sobrecarga
propriamente dita. O autor identificou como possivel fonte de estresse a redugdo da

interagdo social, a fase da doenga ¢ o sistema de saude.

2.3.2. Estudos de sobrecarga familiar

Segundo Marsh (1992) as primeiras tentativas sistematicas de avaliar o

impacto da sobrecarga da doenga mental para a familia surgiram com Clausen e
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Yarrow em 1955 quando realizaram entrevistas com esposas, com o objetivo de
examinar mudangas na estrutura e no funcionamento familiar apds a hospitalizagdo
de seus maridos em conseqiiéncia de transtornos mentais. Esse estudo investigava os
problemas emocionais ¢ cognitivos apresentados pelas esposas durante a doenca de
seus maridos, ao processo de ajustamento a doenga na familia, e a insatisfacdo das
familias com a informagdo disponivel € com o acesso aos profissionais. Os autores
também pesquisaram o significado social da doenca mental para a familia e outros
familiares, encontrando sentimentos de marginalidade, retraimento social,
hipersensibilidade e aviltamento, concluindo que muito se devia a falhas no sistema.

Schene et al. (1993) baseados na revisdo dos 21 instrumentos mais usados,
que representam o estado da arte das medidas do impacto de uma doenga mental na
familia, nos reportam que todos os pesquisadores consideram a sobrecarga um
conceito multidimensional e que alguns deles consideram os sintomas e
comportamentos do paciente como sendo os originadores da sobrecarga, pois os
comportamentos disfuncionais resultam em desorganizacdo da rotina familiar e
tarefas extras de cuidado para os parentes, acarretando fatores de estresse cronicos
com os quais os membros da familia devem aprender a lidar.

A maioria dos instrumentos analisados por Schene et al. (1993) contém em
média 13 dimensdes abordadas através de perguntas que variam de 19 a 300, com
média de 73 questdes. As mais comuns se referem a desordem que o paciente causa
na rotina da familia, aos efeitos sobre as atividades de lazer da familia, a angustia, e
as conseqliéncias financeiras. As outras dimensdes contidas em varios instrumentos
sdo as que se referem aos efeitos sobre a interacdo familiar, a rede social da familia,
as atividades de trabalho, a satude fisica e mental dos membros da familia, ao auxilio

nas atividades da vida diaria, ao uso de medicamento psicotropico, a preocupagao, ao
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estigma, a vergonha, e a sobrecarga total. Os instrumentos mais curtos que contém
em torno de 30 questdes sdo aqueles que abordam apenas as atividades de cuidado
direto com o paciente. A maioria dos estudos foi realizada com pais ou irmaos de
doentes mentais severos, indicando uma tendéncia a focar na familia de origem.

Ainda segundo os ultimos os autores, a principal distingdo tedrica feita pelos
principais pesquisadores esta entre a sobrecarga objetiva e a subjetiva, ¢ alguns
(Schene 1990; Tessler 1992 citados por Marsh 1992) acreditam que a sobrecarga
deve se mensurada objetivamente através da freqiiéncia com que o familiar necessita
realizar certas atividades de cuidado.

Analisando vérios estudos sobre sobrecarga familiar (Freeman & Simon
1963; Hoenig & Hamilton, 1966; Arey & Warheit, 1980; Thompson & Doll, 1982;
Lefley 1985 e 1987, dentre outros), Marsh (1992) concluiu que as conseqiiéncias
adversas para as familias de pessoas portadoras de transtornos mentais tém sido
sistematicamente documentadas e deixam claro que todas as areas do funcionamento
familiar s3o afetadas pela presenga da doenga mental, € que a sobrecarga familiar é
um fendmeno evidente que persiste mesmo quando o paciente responde
positivamente a tratamentos inovadores e efetivos.

Segundo Garrido e Almeida (1999) em seu estudo sobre o impacto sobre a
vida do cuidador de pessoas demenciadas, o impacto ou a sobrecarga sofrida na vida
do cuidador tem relacdo direta com a presenga de transtornos psiquidtricos que
comprometem as atividades da vida didria do paciente, e, portanto se faz necessario
determinar quais sdo os comportamentos que causam maior dificuldade ao cuidador
para que possam ser desenvolvidas estratégias eficazes para o controle desses

sintomas.
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Soares ¢ Menezes (2000) realizaram uma revisdo literaria com o objetivo de
evidenciar o impacto economico em familias de pessoas com transtornos mentais
graves ¢ com transtornos devido ao uso de substincias psicoativas, medido por
informagdes sobre o total de dinheiro, de contribui¢des e de tempo dispensados pela
familia com o parente doente. Os autores observam que existe um custo adicional
para os familiares, ainda mais dificil de ser medido, representado pelo custo das
oportunidades perdidas de emprego, de lazer e de descanso.

Os mesmos autores nos alertam ainda para o fato de que, apesar de estudos
nesta area ainda serem escassos, algumas investigagdes feitas nos Estados Unidos e
na Europa indicam uma comorbidade que varia de 20% a 75% de uso de substancias
psicoativas em pacientes com transtornos mentais graves (esquizofrenia e transtornos
afetivos bipolares). No Brasil ha evidéncias que a comorbidade entre transtornos
mentais graves ¢ abuso ou dependéncia de alcool ou drogas seja também um
problema importante, pois em um estudo realizado em Sao Paulo sobre a evolugao
de pacientes com esquizofrenia, 12% dos sujeitos potencialmente elegiveis tiveram
que ser excluidos porque apresentavam claras manifestagoes de dependéncia de
alcool ou cannabis, proporcao alta em se considerando a estimativa de prevaléncia de
7,6% para abuso ou dependéncia de alcool, na populagdo adulta de Sao Paulo.

Marsh (1992), analisando a literatura profissional sobre a sobrecarga familiar,
nos revela que os estudos mostram que os sintomas e comportamentos associados a
sobrecarga familiar que podem levar a rehospitalizacdo incluem a agressdo, a
desilusdo, a confusdo, a alucinagdo, a imprevisibilidade, o retraimento social e o
cuidado pessoal precario que causam alto nivel de sobrecarga familiar em
conseqiiéncia de ansiedade, de falta de tratamento efetivo, de alteragdo na rotina

familiar, e do estigma, e colocam as familias “em risco de deteriorizacdo dos
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recursos fisicos e psicoldgicos, enfatizando a necessidade de recursos comunitarios e
apoio as familias” (Marsh 1992, p.81).

Montagna, Lotufo, Taklguti e Hiibner (1985) desenvolveram estudo para
verificar a confiabilidade em nosso meio do instrumento desenvolvido na India por
Pai e Kapur (1981) “Family Burden Interview” que visa avaliar, através de entrevista
semi-estruturada simples e rapida, os aspectos objetivos e subjetivos que integram a
sobrecarga que o paciente representa para a familia, obtendo bons resultados com
calculo de coeficiente de confiabilidade de 90%.

Posteriormente, Abreu, Klafke, Terrazas, Zubaran e Chiba (1991) repetiram o
mesmo estudo em Porto Alegre, Brasil, adotando o instrumento de Pai e Kapur
(1981) para estudo de 41 pacientes cronicos cobertos pelo Programa de Saude
Comunitaria da Divisdo Melanie Klein do Hospital Psiquiatrico Sao Pedro.

O questionario inicial continha 19 itens divididos em sete dimensoes: fardo
financeiro na familia; quebra de atividades de rotina da familia; quebra de lazer da
familia; quebra de interagdo familiar; efeito na saude fisica dos demais familiares;
efeitos na satide metal dos demais familiares; e fardo subjetivo na familia.

As questdes abordadas se referiam as mudangas ocorridas no ambiente
familiar a partir do aparecimento da doenca e visavam avaliar as dificuldades
encontradas pelos membros da familia durante uma convivéncia média de 10 anos
com o doente mental. Neste estudo foi usada a seguinte escala: 0 - fardo nulo; 1-
fardo moderado; e 2 - fardo severo.

Os resultados mostram que o instrumento ¢ mais eficiente para distinguir
existéncia ou ndo de sobrecarga familiar e menos eficiente para diferenciar
sobrecarga moderada e severa e, portanto a amostra foi dividida em dois grupos: com

fardo severo (mais moderado) e sem fardo. A freqiiéncia de fardo severo foi de
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34.15% , moderado 51,22% e nulo 14,63% indicando uma alta taxa de sobrecarga do
cuidado de doentes mentais cronicos.

Scazufca (2002) tambem desenvolveu estudo com o objetivo de avaliar a
consisténcia interna e a validade da versdo brasileira da escala Burden Interview para
avaliacdo de sobrecarga em cuidadores de individuos com doengas mentais,
considerando que no Brasil ha pouca informagdo sistematizada sobre cuidadores
informais de pacientes acometidos por doencas mentais ou outras doengas,
possibilitando assim a obtencdo de dados empiricos sobre o impacto da doenga
mental ¢ outras doengas nos cuidadores.

Ustun (1999) nos chama atengao para o fato de que a sobrecarga das doencas
mentais representa hoje um problema de satde publica que afeta ndo sé as familias,
mas também a sociedade e o mundo como um todo, pois as desordens mentais tém
sido negligenciadas nas praticas de saide publica levando a segregacdo das pessoas
vistas como diferentes e incuraveis. Ainda segundo o autor, pesquisas devem ser
realizadas com o objetivo de investigar formas efetivas de lidar com esta sobrecarga,
pois a proje¢do para o ano de 2020 ¢ que a as doengas mentais representem 15% da
Carga Global das Doencas(CGD) ou Global Disease Burden, sendo que a depressdo
unipolar pode chegar a ocupar o segundo lugar na lista de doencas causadoras de
incapacidade ( limitagdo da capacidade nos niveis fisico, pessoal e societal ) e de
baixa qualidade de vida, atrds apenas das doengas isquémicas do coracdo, que
resultam em sobrecarga e estigma social que afetam suas familias e a comunidade.

De acordo com o relatorio sobre satide mental da OMS (2001) os distarbios
mais comuns que geralmente causam incapacidades graves compreendem os
transtornos depressivos, transtornos por uso de substancias, esquizofrenia, epilepsia,

doenga de Alzheimer, retardo mental ¢ transtornos da infancia e adolescéncia. A



83

carga das doengas ¢ uma medida do “desnivel entre o status de satde atual e uma
situacdo ideal na qual todos chegam a velhice livres de doencas e deficiéncias”
(p.52) e pode ser quantificada através do AVAI (Ano de Vida Ajustado a
Incapacidade) considerado como sendo a “soma dos anos perdidos em virtude de
mortalidade prematura (AVP) na populagdo, ¢ os anos perdidos em virtude de
incapacidade (API) pela incidéncia de enfermidades na populagdao” (OMS, 2001, p.
52).

Segundo aquele relatorio, as estimativas da CGD 2000 mostram que os
problemas mentais ¢ neurologicos respondem por 30,8% de todos os anos vividos
com incapacidade, o que causa um impacto econdmico profundo e duravel, ndo so6
para a familia, mas também para a comunidade, além da baixa qualidade de vida
resultante da falta de atendimento das necessidades sociais € de funcionamento,
basicas para pessoas portadoras de transtornos mentais graves.

O inicio, a evolugdo e o resultado dos transtornos mentais sao influenciados
por diversos fatores sociais, sendo que o ambiente emocional e social dentro da
familia exerce um papel bastante importante. O estudo de.Greenly (1979, citado por
Rose 1996) sugere que o impacto da doenca (queixas de saude, necessidade de ajuda
no cuidado) ¢ influenciado mais pelas caracteristicas da familia como o
enfrentamento, a qualidade do relacionamento com o paciente e atitudes em relagdo
a doenca em geral, do que pelos sintomas especificos. A tolerancia a esses sintomas
pode estar relacionada a ansiedade criada em torno da doenca que também ¢
influenciada pelo padrdo de funcionamento e interagdo familiar. Estas consideragdes
nos remetem a importancia dos programas de aten¢do a saude mental no auxilio as
familias no cuidado da pessoa portadora de transtorno mental que permanece na

familia.



84

Rose (1996) apontou em sua revisdo literaria, o funcionamento ¢ o clima
emocional familiar como sendo indicadores do grau de dificuldade que as familias
experienciam como resultado da doenga mental. Segundo o autor, as chamadas
Emocdes Expressas (EE) nas familias, tém sido identificadas como o fator principal
que influencia a recaida dos paciente, e possuem trés componentes: observacdes
criticas, hostilidade e superenvolvimento emocional. Quanto maior o nivel de EE,
maior o nimero de recaidas do paciente.

Segundo o mesmo autor, apesar das criticas ao conceito de Emocgdes
Expressas, que sugerem que esta ¢ uma nova tentativa de culpar as familias pela
causa da doenca, muitos estudos tém objetivado a redugdo das emogdes expressas na
familia através da normalizagdo da rotina familiar, do apoio social e do
desenvolvimento de habilidades para solu¢des de problemas relacionados ao
comportamento do paciente.

Villares, Redko e Mari (1999) também nos chamam atengdo para o fato de
que estudos comparativos transculturais trazem a luz a questdo da fragilidade do
constructo EE diante de evidéncias de que os componentes medidos “representam,
na realidade, um conjunto de respostas culturalmente construidas” (p. 38). Na
verdade o constructo empirico de EE ndo leva em consideragdo as diferencas
culturais, por exemplo, em relacdo a criticas normalmente presentes dentro de
algumas familias, e o tipo de envolvimento emocional dos familiares.

Lefley (1998) comenta ainda, baseado em varios estudos (Hooley 1987;
Kleinman 1988; Miller 1992; Weisman 1997), que um nivel alto de EE parece estar
relacionado a caracteristicas familiares, principalmente aquelas onde a pessoa ¢
percebida como tendo controle e responsabilidade por seus comportamentos, uma

variavel muito significativa que influencia o nivel de EE pelos familiares. Talvez
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este fato possa explicar uma melhor evolucdo da esquizofrenia nos paises em
desenvolvimento, demonstrado por estudos da Organizagdo Mundial de Saude. O
autor conclui que a perda da autonomia e do controle intrinsecos na doenga mental é
mais sofrida nas culturas ocidentais, e que o cuidado familiar ¢ mais disponivel, mais
importante, menos conflitante € menos ameacador nas culturas ndo ocidentais.

Villares (1996) opina que, a tendéncia de qualificar as familias em termos de
polaridades, alto versus baixo nivel de emogdes expressas, funcionais versus
disfuncionais, estruturadas versus desestruturadas, desvalorizando suas experiéncias,
seu conhecimento e seus recursos, parecem ainda dominantes sugerindo que os
rétulos ainda persistem na pratica psiquiatrica.

Segundo Villares et al. (1999) o Estudo Piloto Internacional para
Esquizofrenia (IPSS) promovido pela OMS aponta para um padrdo consistente de
melhor evolugdo dos pacientes em paises em desenvolvimento, independente do tipo
de inicio da doenga: “mais pacientes assintomaticos, menor propor¢ao de
incapacitacdo social, melhor curso da doenga, menor propor¢do de pacientes com
duragdo prolongada do episédio psicotico” (p. 38). Os autores afirmam que a
influéncia dos fatores familiares, sociais e culturais na evolugdo e prognoéstico da
esquizofrenia é hoje um consenso.

Wright, Avirappattu e Lafuze (1999) desenvolveram um estudo nos Estados
Unidos para avaliar o impacto para as familias, incluindo suas atitudes, as
responsabilidades de cuidado e o envolvimento no tratamento apds o fechamento de
um hospital psiquiatrico estadual em 1994. O objetivo deste estudo era documentar
as experiéncias das familias confrontadas com a desinstitucionalizacdo e através dele
concluiram que os familiares expressaram apoio ao fechamento do hospital, mas com

sentimentos mistos sobre esta decisdo e que a sobrecarga subjetiva ou psicoldgica
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(preocupagdo com o futuro do paciente), considerada a sobrecarga mais importante,
¢ maior que a sobrecarga objetiva (problemas financeiros, comportamentos
inadequados).

Um outro estudo longitudinal visando a qualidade dos servicos de saude
mental realizado entre 1986 e 1997 por Ostman et al. (2000) na Suécia, investigou as
alteracdes na sobrecarga familiar e na participagdo no cuidado de pacientes
admitidos voluntariamente ou involuntariamente em hospitais psiquiatricos,
incluindo a relagdo entre a saude mental dos familiares, a sobrecarga, a participagdo
no cuidado ¢ a necessidade de apoio pessoal, indicam os mesmos altos niveis de
sobrecarga ¢ de falta de participagdo no cuidado nos dois periodos investigados,
apesar das alteragdes ocorridas nos servicos e na legislagdo psiquiatrica.

Os autores acima citados concluem que muitos esfor¢os ainda sdo necessarios
para diminuir os custos sociais e psicologicos para os familiares, pois nao houve
mudanga significativa na sobrecarga mesmo apo6s 11 anos do processo de
desinstitucionalizagdo, com a criagdo de servigos substitutivos ¢ alteracdes nas leis
referentes as internagdes compulsorias, e que familias sdo afetadas também pela falta
de apoio profissional e de informacgao, o que resulta em insatisfagdo com os servicos
oferecidos a elas, apesar de demonstrarem maior envolvimento no cuidado ¢ melhor
aceitacdo das intervengdes psicossociais que visam diminuir as internagdes.

Wright et al. (1999) relatam que apesar de numerosos estudos apontarem para
o fato de que a coabitagdo ¢ um forte preditor de sobrecarga familiar, estudos
recentes demonstram que o cuidar é mais do que simplesmente a sobrecarga e ¢
profundamente afetado pela natureza e pelo contexto social da familia, e que a

maioria dos estudos de sobrecarga sdo especificos e limitados principalmente porque
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focalizam a dimensdo negativa ou estressante do cuidado, e negligenciam os
aspectos positivos e gratificantes da relacdo de cuidado.

No estudo de Wright et al. (1999) os cuidadores entrevistados foram
apontados pelos proprios pacientes como sendo aqueles com quem eles conversavam
sobre “assuntos importantes”, € eram compostos principalmente por maes e irmas
que relataram se sentirem mais satisfeitas e menos subjetivamente estressadas
quando os pacientes expressavam gratiddo pelo cuidado recebido, e se esfor¢avam
para contribuir com a rotina familiar, sendo que pacientes mulheres e idosas se
enquadravam mais nesta categoria.

Em pesquisa realizada com familiares e profissionais da area de satde
mental, Ornellas (1997) contatou que o encargo de cuidar do paciente em casa recai,
na maioria dos casos, sobre as mulheres ou na quase totalidade dos casos sobre a
mae do paciente, que quase sempre ¢ idosa, muito sofrida, € em sua maioria, muito
pobre e despreparada para o desempenho das ag¢des e procedimentos que requerem
um aprendizado dificil de se improvisar, ¢ carece de uma investigagdo de seu
significado.

A participacdo da familia nos cuidados aos pacientes, proposta como uma

parceria entre servigos e familia, define-se, institucional e culturalmente,

como delegacdo as mulheres do encargo de cuidar de seus filhos/irmaos

doentes (Ornellas, 1997, p.231).

Gongalves (1999) em sua pesquisa sobre a mulher que cuida do doente
mental em familia, constatou que a relagdo de cuidado ¢é agravada pela
desinstitucionalizacdo e a convivéncia com o conflito da propria situacdo de
mudan¢a, que nem sempre ¢ uma relagdo de reciprocidade, de interagdo, de

solidariedade e abnega¢do, mas uma pratica de obrigatoriedade, pois a mulher tem
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que dar conta do servigo doméstico, cuidar dos filhos, do marido, dos idosos e dos
doentes.
Vé-se, entdo, que a relacdo da cuidadora com o ser cuidado extrapola o
momento pontual e cotidiano do cuidado, estende-se a sociedade, que tem na
mulher o sustentaculo do cuidado prestado na familia. Sem a mulher
cuidadora, a estrutura familiar, tal como existe nas classes trabalhadoras, ndo

seria possivel (Gongalves, 1999, p. 47).

O mesmo autor nos reporta ainda que o discurso das mulheres cuidadoras, em
relacdo as dificuldades no ato de cuidar, revela dificuldades de ordem objetiva
relacionadas principalmente ao ato de administrar medicamentos. A recusa em
aceitar o medicamento estabelece o lugar do conflito e da culpa por se sentirem
responsaveis pelo surto do doente, pela falta de motivagdo para solucdo de
problemas cotidianos e pelo uso de alcool ou outras drogas por parte dos familiares
portadores de transtornos mentais. Mas que fragmentos desse mesmo discurso
apontam para uma via de solidariedade e de “trocas afetivas e de outras caréncias, de
sacrificio e de responsabilidades unilaterais” (Gongalves, 1999, p. 142). As
principais estratégias das cuidadoras no enfrentamento da situacdo de cuidar sdo a
paciéncia, a tolerancia, a educacdo ¢ a criacdo de uma rede de apoio e solidariedade
inexistente em fun¢do da rejei¢do ao parente, que acaba por fragilizar também a
relacdo entre cuidadora e familiares.

Crispim (1992) estudando as atitudes dos familiares frente ao doente mental e
suas intengdes de permanecer com este em casa, nos revela que quando o nivel de
escolaridade do familiar ¢ mais elevado, maior ¢ a intencdo de permanecer com o

parente doente em casa.
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Entendemos que o aumento da escolaridade amplia os conhecimentos,

propiciando a aquisi¢cdo de novas crengas, inclusive acerca da doenca mental;

isto diminui a existéncia de esteredtipos, preconceitos e, sobretudo de crengas
negativas a respeito da loucura, em fim, possibilita ao individuo uma maior

compreensdo dos fatos (Crispim, 1992, p. 69).

O mesmo autor constatou, no entanto, que nao existe diferenca entre os
familiares masculinos e os femininos quando se referem a inten¢do de permanecer
com o parente doente em casa, mas esta diferenca se torna significativa quando se
refere ao sexo do paciente, concluindo que os familiares de doentes mentais do sexo
masculino tém maior intencdo de manté-los em casa. O autor explica esta tendéncia
baseada nas particularidades sociais e econdmicas ligadas ao sexo masculino, onde
nas classes mais pobres o homem desempenha um papel de maior importancia
social, explicando a necessidade de manté-lo em casa apds a remissao dos sintomas.
Outras variaveis apresentadas pelo mesmo autor, que aparentemente também ndo
influenciam a decisdo de permanecer com o paciente em casa, sdo o tempo da
doenca e o nimero de internagdes psiquiatricas.

As discussdes presentes na literatura nos mostram que a mudanga gradativa
em direcdo ao tratamento de portadores de transtornos mentais graves em servicos
extra-hospitalares vem acompanhada pelo reconhecimento dos fatores de sobrecarga,
ou dos efeitos potencialmente prejudiciais aos cuidadores dos pacientes.

O advento de novas formas de tratamento que tentam manter o vinculo do
paciente com sua familia e o mundo real fora da internagdo, ¢ as observag¢des dos
autores anteriormente citados nos conduzem a pensar que, estudos mais recentes dos
fatores que podem influenciar a decisdo de aderir ou ndo as formas de tratamento

comunitario propostas pelo processo de desinstitucionalizacdo e pela reforma
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psiquiatrica brasileira se fazem necessarios. Nesse campo, ainda incipiente no Brasil,
o estudo das representacdes sociais da doenca mental e da percep¢do da sobrecarga
familiar no atual contexto da desinstitucionalizacdo figura como uma questdo para a

investigagao.
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CAPITULO 3: UM ESTUDO EMPIRICO DA REPRESENTACAO SOCIAL DA
DOENCA MENTAL E DA SOBRECARGA EM FAMILIARES DE PESSOAS

PORTADORAS DE TRANSTORNO MENTAL

Este capitulo tem como objetivo apresentar dois estudos empiricos realizados
para verificar se as representacdes sociais da doenca mental elaboradas por
familiares, e a percepcdo da sobrecarga familiar sdo fatores que influenciam na
decisdo das familias de aderir ou ndo as propostas da desinstitucionalizagao.

Os estudos das representagdes sociais € da sobrecarga se justificam no
momento em que as familias enfrentam o inicio do processo de
desinstitucionalizagdo na cidade de Goidnia. Este processo vem acontecendo,
gradativamente, através da diminui¢do dos leitos e tempo de internacdo em hospitais
psiquiatricos tradicionais, paralelamente a implantagdo de Centros de Atencdo
Psicossocial, ainda incipientes, para atender as necessidades das pessoas portadoras
de transtornos psiquicos e seus familiares. A representacdo da doenga mental nas
familias que se encontram no meio deste processo e a percep¢do da sobrecarga nos
permitem conhecer qual serd a relacdo e a pratica destas familias com o transtorno
mental e seu portador, dentro deste novo contexto.

No primeiro momento apresentar-se-4 o estudo empirico das representagdes
sociais da doenca mental, seus sujeitos e caracterizagdo, instrumentos e
procedimentos de coleta e andlise de dados, seguidos dos resultados. No segundo
momento, serd apresentado o estudo empirico da percep¢do da sobrecarga familiar
bem como seus sujeitos, instrumento, procedimento de coleta e analise de dados. Em

seguida serdo apresentados seus resultados.
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3.1 Estudo das representagdes sociais da doenga mental

3.1.1 Método

Sujeitos

Os sujeitos desta pesquisa, com idades entre 18 ¢ 60 anos (média 44 anos) de
ambos os sexos (5 masculinos e 14 femininos) , com nivel de escolaridade desde o
analfabetismo até o nivel superior, e com graus de parentesco representados por
mae(8), irma(4), filha(2), pai(1) irmao(1l), filho(1) e esposo(2), totalizaram 19
familiares cuidadores de pessoas portadoras de sofrimento mental.

Estes familiares possuem nivel socioecondmico desde muito baixo (renda
familiar de um salério minimo) até médio (6 a 8 salarios minimos mensais ), sendo
que 53% deles possuem renda familiar mensal entre 2 e 3 saldrios minimos, com
nimero médio de 4.6 pessoas por familia, colocando-os assim em um nivel
socioecondmico bastante baixo se considerarmos a média de renda per capita.

Os sujeitos foram selecionados dentro dos critérios, em duas unidades de
servigo de atencdo didria em saide mental na cidade de Goiania, Hospital-dia e
CAPs Novo Mundo, ¢ divididos em dois grupos: familias aderentes (10) e familias
ndo-aderentes (9). Os critérios de exclusdo foram familiares de alcoolistas e droga-
adictos. Os critérios de inclusdo foram o conhecimento dos dois tipos de servigos,
tradicionais e substitutivos de atengdo em saide mental, ser o principal cuidador e
aquele que acompanha o tratamento do familiar.

Foram selecionados os familiares responsaveis pelo cuidado direto, como
representantes de cada familia, acreditando que a familia reproduz a visao ¢ a pratica
do principal cuidador. Esses cuidadores sdo dez mulheres (53%) e nove homens

(47%) com idade média de 37 anos. A época da pesquisa dezessete usuarios se
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encontravam em casa com sua familia, e dois se encontravam em internagao integral
em hospital psiquiatrico. O tempo de doenga variou entre menos de um ano (5%) e
mais de 10 anos (42%), no entanto as pessoas cuidadas pelos grupos de familiares
pesquisados ndo se constituem diretamente, objeto de investigagao.

O grupo de familiares aderentes foi composto por 10(dez) familias assim
categorizadas por participarem sistematicamente do tratamento de seu familiar
portador de sofrimento psiquico em servico de atengdo didria sem recorrer, no
entanto, a internacdo integral, mesmo nos momentos de crise. Deste grupo apenas
um usudrio passou por internacdo psiquidtrica integral apos o inicio de seu
tratamento no Hospital-dia, por recomendagdo da prépria equipe em fungdo do risco
de suicidio. Os outros nove, tém permanecido fora da internagdo por periodos que
variam de um a cinco anos, desde o inicio de seu tratamento em servigos
substitutivos.

O grupo de familiares considerados ndo-aderentes, composto por 9 (nove)
familias, foram assim categorizadas pois, mesmo apds terem participado do
Acolhimento em unidade de aten¢do diaria, momento quando sdo explicitados todos
os objetivos da mesma e sua proposta de trabalho, ndo aderiam a suas atividades.
Deste grupo dois familiares participam esporadicamente de algumas atividades, mas
o familiar acometido por transtorno mental ndo participa, por razdes diversas.

O motivo da escolha das duas categorias, aderentes ¢ nao-aderentes esta
fundado na proposta de desinstitucionalizagdo que cria servigos de atengdo didria em
saude mental substitutivos ao tratamento tradicional, e que dependem, em grande
parte, da condicdo da familia de permanecer com a pessoa em casa e participar

ativamente de seu tratamento.
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O Hospital-dia ¢ hoje a mais antiga das trés unidades de atengdo diaria em
saulde mental no municipio de Goiania. Foi inaugurado em 1987 na primeira
iniciativa de reforma psiquiatrica. Embora fosse uma unidade aberta, funcionava
com internagdo imprescindivel da 8:00 as 17:00 horas, em instalagdes precarias e
totalmente dependentes dos recursos humanos e materiais do hospital psiquiatrico
anexo. Este Hospital-dia, ap6s longo processo, foi finalmente regionalizado no
distrito sanitario sul da cidade, e transformado em CAPS em abril de 2003, dentro de
uma nova proposta de assisténcia em saide mental.

O HOSPITAL-DIA (CAPS VIDA) busca atender usudrios em sofrimento
psiquico que necessitam de atencdo intensiva, semi-intensiva ou eventual, num
espaco de acolhimento em que possam empreender a constru¢do de novos vinculos
drasticamente rompidos pela doenga - vinculos sociais, afetivos, familiares e
profissionais, trabalhando dentro de uma perspectiva de reinsercdo social,
desenvolvendo vérias atividades que visam potencializar o lado saudavel e produtivo
da pessoa. Atende hoje 30 usudrios em regime intensivo € semi-intensivo e 80
usuarios em regime ambulatorial, referenciados pelas unidades de atengdo basica,
pelo Pronto Socorro Psiquidtrico, por profissionais da area e pela propria
comunidade.

O CAPS NOVO MUNDO foi o primeiro Centro de Atencdo Psicossocial
inaugurado na regido leste de Goiania em 1999. Hoje em seu terceiro ano de
funcionamento ¢ um centro comunitario regionalizado de ateng¢do didria individual e
coletiva em satide mental, e de referéncia ndo s6 para os usudrios da regido leste da
cidade, mas também como modelo de implantacdo de outros CAPS em Goiania.
Atua na promogdo, prevengdo, tratamento e reabilitagdo, ensino e pesquisa, na

perspectiva da redugdo do estigma e da inclusdo social dos portadores de transtorno
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psiquico. Atua também na coordenagdo distrital da politica de saide mental e na
proposicao e articulagdo de politicas e agdes, visando o resgate da cidadania e a
construcdo coletiva de qualidade de vida.

A cidade de Goiania conta também com o CAPS MENDANHA que atende a
populacdo da regido noroeste, inaugurado em 2001, ainda em processo de
implantacdo de seus servigos por dificuldades na constituicio da equipe
interdisciplinar com o perfil adequado para o trabalho dentro de uma perspectiva
psicossocial.

A estrutura dos servigos substitutivos enquanto processo em Goiadnia €
embriondrio, ainda bastante insuficiente para atender as demandas dos usuarios e
seus familiares, considerando o numero de habitantes do municipio. Outros
municipios do mesmo porte, em outros estados ja contam com um grande niimero de
servigos substitutivos implantados em vérias partes das cidades, inclusive alguns
funcionando 24 horas, e com toda uma geracao de profissionais que vem trabalhando

a mais de vinte anos dentro do modelo proposto pela desinstitucionalizagao.

Instrumento
Para a coleta de dados utilizou-se a técnica de entrevista semi-estruturada. As
questdes foram abordadas como parte de um didlogo natural visando possibilitar a
expressdo da representagdo social da doenga mental, com o objetivo de verificar se
as mesmas influenciam na decisdo de aderir a proposta de tratamento em servigos
substitutivos. Os temas abordados nas primeiras entrevistas foram:
1. Historia do problema: como tudo comecou (abordagem retrospectiva para

reconstruir fatos passados, o que permite aprofundar questdes pesquisadas,
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pois no contar da historia evidenciam-se seus valores, crengas e ajuda
explicar suas visdes do mundo).

2. Nogdo de doenga: percepcdo do problema e como obteve informagdes
(conhecimento espontaneo e aprendido).

3. Causas: possiveis origens do problema, opinides de outras pessoas.

4. Cuidado: a relagdo do cuidado, responsabilidades, percepcdo da atividade de
cuidar, colaboragdo do familiar doente.

5. Relagdo familiar: convivéncia e rotina dentro da familia antes de depois do
problema.

6. Vida Social: relagdes fora da familia, percepcdo da discriminagdo e do
preconceito.

7. Tratamento: tipos, resultados, participacao familiar.

8. Institucionaliza¢do: numero de internagdes, opinido dos profissionais,
qualidade dos servigos, fungdo da medicagao.

9. Desinstitucionalizac¢do: outros tipos de tratamento fora da internagdo, a quem
se destinam, fonte de informagdes, qualidade, terapias ndo medicamentosas,

visdo e envolvimento da familia.

Procedimento de Coleta de Dados

A fase de preparagdo para a pesquisa constitui-se da sele¢do de 20(vinte)
familias representativas da populagdo atendida nos dois servigos. Nesse sentido
tentou-se incluir familias de variados niveis socioecondmicos, tempo de experiéncia
com a doenga mental, estrutura familiar e nivel de escolaridade. Foram selecionadas
dez familias de usudrios considerados pela equipe da unidade como aderentes, e dez

de usuarios ndo-aderentes conforme sua participagao no tratamento proposto.
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As familias do Hospital-dia foram contactadas pela propria pesquisadora que
trabalha naquela unidade e tem acesso a estas familias. Foram inicialmente
explicitados a elas os objetivos e os procedimentos da pesquisa, deixando-os a
vontade para decidir.

As familias do CAPS Novo Mundo foram contactadas inicialmente pela
equipe da unidade com o propdsito de apresentar a pesquisadora € os objetivos e
procedimentos da pesquisa.

Um segundo contato foi feito pela propria pesquisadora para obter-se a
resposta, agendar a entrevista, e assinar o termo de compromisso. Nenhuma familia
do grupo aderente fez objecdo quanto a sua participag@o. Ja no grupo nio-aderente
notou-se um acerta resisténcia por parte de alguns familiares, com respostas
evasivas, faltas ou cancelamento das entrevistas agendadas, e por este motivo
perdemos um sujeito desta categoria. Acreditamos que esta atitude reflita a
dificuldade que alguns familiares tenham em falar do assunto ou uma certa
resisténcia em participar de atividades relacionadas ao tratamento da pessoa com
sofrimento psiquico.

Na primeira etapa da pesquisa foram realizadas entrevistas com familias
aderentes e ndo-aderentes, na maioria dos casos (14), em espaco aberto na residéncia
do sujeito, o que facilitou a apreensdo da realidade de cada familia, em diversos
bairros da cidade. Nao foi permitida a presenga da pessoa portadora de transtorno
mental a fim de evitar interferéncia no discurso dos participantes. O restante dos
sujeitos foi entrevistado nas unidades de saude em ambiente fechado, na presencga
somente da pesquisadora, e somente um deles em seu local de trabalho, em sala

fechada, por assim preferir em fung¢do do seu horario de trabalho. Nesta primeira
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parte das entrevistas foram abordados temas relacionados a doenga mental no
contexto da desinstitucionalizacao.

As entrevistas foram realizadas entre os meses de abril a agosto de 2002, pela
pesquisadora e gravadas em fita k-7 com a autorizagdo prévia dos entrevistados. Na
fase de transcricao das fitas no computador em formato de texto, contou-se com a
colaboragdo de estudantes do curso de psicologia da Universidade Catolica de Goias

cursando a disciplina de iniciagdo cientifica.

Procedimento de Andlise de Dados

A analise dos dados colhidos, através das entrevistas semi-estruturadas, foi
realizada utilizando-se o software de andlise lexicografica de dados textuais
denominado ALCESTE (Analyse Lexicale par Contexte d’'um Esemble de Segments
de Texte), que tem por objetivo obter a primeira classificagdo estatistica de
enunciados simples do corpus estudado em fun¢ao da distribui¢do de palavras dentro
do enunciado, conforme sua freqiiéncia e sua relagdo com outras palavras, a fim de
apreender as palavras que lhes sdo mais caracteristicas (Ribeiro, 2000).

A analise dos dados foi realizada usando o discurso dos 19 sujeitos, aderentes
e ndo-aderentes, na primeira entrevista sobre a concep¢ao da doenca mental. Optou-
se por este método a fim de verificar como a representagdo social da doenca mental
influencia ou n3o a decisdo de aderir aos programas propostos pela
desinstitucionalizacdo. Os dados foram analisados em conjunto observando-se a
adesdao como variavel independente.

Todos os sujeitos possuem referéncias ou idéias chaves disponiveis na cultura
para abordar um fendémeno, mas privilegiam algumas referéncias em seu discurso

baseadas em suas experiéncias ou praticas com este fendmeno, e estas referéncias
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compdem as classes contidas no discurso dos grupos de sujeitos, que podem indicar
representacdes sociais ou campos de imagens sobre um dado objeto, ou somente
aspectos de uma mesma representacdo. Nesse sentido, segundo Ribeiro (2000), o que
vai definir se elas indicam representagdes sociais ou apenas uma representacao social
sd0 os seus conteudos e a relagdao deles com os fatores ligados ao plano geral de cada
pesquisa.

A andlise estatistica consiste, na primeira etapa, em uma Classifica¢ao
Hierarquica Descendente (CHD) destinada a calcular as particdes em classes
lexicais, que separa as UCEs em grupos de vocabularios com maior valor de »’(qui-
quadrado), ou seja, maior valor de significAncia para o agrupamento, que irdo
compor as classes que representam temas extraidos do texto. Apresenta também as
aproximacgdes ¢ as oposicdes das classes em formato de uma figura (dendograma).
No segundo momento, efetua uma Analise Fatorial de Correspondéncia (AFC), que
permite a visualizagdo das oposigoes da CHD sob a forma de um plano fatorial.
Segundo Ribeiro (2000), citando Reinert,

O traco do locutor no enunciado ¢ o resultado de uma interferéncia entre

duas entidades: o mundo e si mesmo. Esta dupla dimensdo se emaranha

nuclearmente no enunciado pelo que ¢ chamado de representagdo. A idéia
neste sentido ndo ¢ simplesmente ligada a representacdo de um objeto,
mas ¢ ligada a maneira pela qual o sujeito apresenta em funcdo de sua
propria identidade, em funcdo também de sua dimensdo. O trago
lingtiistico de enunciado constitui a menor unidade de texto susceptivel de
descrever a representacdo subjacente ao sujeito (p.69).
A partir dos resultados obtidos da classificacdo hierarquica descendente,

realizou-se a analise dos dados, baseando-se na analise fatorial de correspondéncia
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que apresenta em um plano fatorial, uma projecdo das palavras analisadas, e
considera ainda as variaveis suplementares como idade, sexo, escolaridade, renda

familiar e outras.

3.1.2  Resultados

Os resultados obtidos através do sofiware ALCESTE possibilitaram a
compreensdo dos contetidos e da organizagdo das representacdes sociais da doenca
mental.

No primeiro nivel busca-se explicitar o campo comum das representacoes
sociais dos sujeitos, quando sdo abordados os significados compartilhados por todos
os sujeitos dos dois grupos de familiares pesquisados. O fundamento tedrico aqui se
baseia na hipotese de Doise, Clemence & Cioldi (1993) de que diferentes membros
de uma populagao partilham efetivamente certas crengas comuns concernentes a uma
dada relacdo social, visto que as representacdes sociais se constroem em relagdes de
comunicag¢do, com linguagem e referéncias comuns aqueles implicados nessas trocas
simbdlicas.

A fim de identificar os elementos desta base comum ¢ a forma como eles se
organizam, realiza-se uma andlise denominada classificagdo hierarquica
descendente, que permite acessar o conteudo das representacdes sociais dos
participantes. Os resultados alcangados nesse primeiro nivel foram obtidos pela
apresentacdo da andlise dos contetidos tematicos das representagdes sociais
realizadas com auxilio do programa ALCESTE.

Assim a analise do campo comum das representagdes elaboradas pelos

familiares pesquisados considerados aderentes e ndo-aderentes apresenta o conteudo
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comum das representacdes sociais que circulam no meio social e sdo compartilhadas
pelos participantes dos dois grupos sobre a doenga mental.

Com base na analise textual das verbaliza¢des dos participantes reconstroi-se
o discurso consensual, fazendo uso da relagdo entre as palavras, a freqliéncia em que
aparecem e suas associa¢des em classes de palavras.(calculo do y°). Os enunciados
também s3o usados como recurso para uma melhor compreensdo do contexto em que
as classes estdo situadas, para assim acessar o contexto semantico, e podem indicar
as representacdes sociais.

No segundo nivel realiza-se uma andlise fatorial de correspondéncia dos
conteudos dos discursos dos sujeitos também através do uso do software ALCESTE,
que permite a visualiza¢do, em um plano fatorial, da distribui¢do dos discursos e das
variaveis complementares, indicando o posicionamento dos sujeitos em funcao das
representacdes sociais. Essa visualizagdo possibilita identificar a existéncia ou nao
de diferencas entre os grupos e a posi¢do que cada grupo apresenta diante da idéia de
doenca mental. Nesta fase, estudar as representacdes equivale a identificar os
principios organizadores das variagoes individuais.

O terceiro nivel, o da ancoragem das diferencas individuais das
representacdes sociais, enfoca os sistemas de crencgas, representagdes, avaliagcdes e
normas sociais, pressupondo que as produgdes culturais e ideologicas de uma
sociedade ou de certos grupos sdo também caracterizadas por ancoragens das
tomadas de posi¢do em outras realidades simbolicas coletivas e permitem dar
significacdo aos comportamentos dos individuos e criam ou dao suporte as

diferenciagdes sociais em nome de principios gerais.
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3.1.2.1. O I° Nivel: As classes: o campo comum das representagoes sociais

da doen¢a mental.

A andlise do corpus total, obtida das entrevistas semi-estruturadas, com
motivagdo tematica sobre a doenga mental, mostrou ocorréncia de seis classes. A
Figura 1 (p. 113) apresenta essas classes e a relacdo entre elas (R). As classes sdo
compostas a partir da selegdo de palavras, baseando-se na freqiiéncia e o percentual
de participagio de cada palavra em cada classe, considerando-se os y° encontrados.

A partir da andlise do discurso dos sujeitos coletivos, surgem dois eixos de
organizagdo das representagdes sociais da doenca mental. Um que enfatiza a
consciéncia da doenga e seu impacto no cotidiano, ¢ o outro que destaca os episddios
criticos e a procura por tratamento. Observa-se uma relagdo forte entre as classes 1, 3
e 5 no primeiro eixo (R=0,75) e outra quase do mesmo porte (R=0,72) entre as
classes 2, 6 e 4 no segundo eixo.

O primeiro eixo se organiza em torno das dificuldades funcionais e da
dependéncia do portador de transtorno mental, da necessidade de conscientizagdo do
problema enquanto doenca, estratégias de enfrentamento e suas causas e
caracteristicas, conforme as idéias prevalentes nas classes 1, 3 e 5 apresentadas na
Figura 1.

O segundo eixo ¢ mais relativo ao inicio do problema, a descricdo dos
comportamentos nos momentos criticos e a busca por tratamento, conforme as idéias

centrais das classes 2, 6 e 4 apresentadas também na Figura 1.
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Vou

Sozinha

Nao tem vontade

Falar Sentimentos
Tratamento Ajuda

Sarar ndo sara

opinido

Consciéncia da
doenca

Problema de

Clinica

Ficou ruim

Precisava de

Irma buscou

Entrou em
Contato

R=0,54
R=0,72
R=0,74
CLASSE 1 CLASSE 3 CLASSE 5 CLASSE 2 CLASSE 6 CLASSE 4
Dependéncia Conscientizagdo da Causas e Tratamento e Inicio do Descrigio da
e Dificuldades doenca e estratégias Caracteristicas da Internacdo Problema Crise
Funcionais de enfrentamento doenga
Nao vai Depende da Pessoa Nao sei Explicar Doutor falou Irmao Era dia e noite
Nao gosta Fazer Terapia Esquizofrenia Internou Minha Saiu da Escola
Nio quer Estar orientando Falha no Cérebro Tinha que levar Morre Falava que ndo
tinha loucura
Fica deitado Reunido Familiar Falam que é... Ser Medicado Mae
Comecgava a crise
Ir em frente Trocar Experiéncia Depressio Internar Morava
Chegava e falava
Falo levanta Proprio modo agir N acharam a Cura Consulta Estava Preso
Nao dava sossego
Nao faz Acho que ¢ doenga E uma Doenca Batuira Perdeu Emprego
Xingava de tudo
Nao posso sair Ter controle Cada um tem uma Pronto Socorro Meu

Ficava Nervosa
Ligava no Servico

Encontrar o
Professor

cabega acompanhamento Sem Noticia
Sai andando Tem uns piores Conversava a
Bipolar Tratamento no Fugiu noite toda
Poucos amigos Carinho c/Paciente Hospital Dia
Ao Contrario Buscar Agredia
De jeito nenhum Controlada por Primeira
Remédio Espirito Chegou Nao adiantava
Nio liga Internacio
Conviver Distirbio Saiu Deixava pra 14
Levei
Segurava
30.12% 15.50% 9.41%% 18.25% 9.34% 17.38%

Consciéncia da Doenca e Impacto no Cotidiano

Episodios Criticos e Tratamentos

Figura 1 — Estrutura do corpus de dados dos instrumentos de entrevistas de evocacao das

familias sobre a concepc¢do da doenga mental , organizado em seis classes ( teste

2 . . . .
de y° no interior de cada classe e porcentagem de cada classe no interior

do corpus ) — N=19.




104

Os principais temas do primeiro eixo de analise estdo agrupados nas trés
classes (1, 3 e 5) que concentram 55 % do discurso dos sujeitos coletivos e que

chamamos de:

Classe 1: Dificuldades funcionais e dependéncia

Nesta classe evidencia-se a narrativa dos familiares sobre as dificuldades
encontradas em estimular o paciente a participar do tratamento proposto pelos
servicos de aten¢do diaria, ou até mesmo de outras atividades, em fun¢do dos
comportamentos como a apatia, a falta de vontade e de interesse, ¢ a falta de
iniciativa demonstradas nesta classe pela presenga de varios verbos de acdo. Eles
recorrem aos relatos das dificuldades vivenciadas no cotidiano e aos
comportamentos considerados problematicos, e suas conseqiiéncias para o cuidador.

“Nao adianta porque ela ndo tem vontade, vocé fala e ela concorda com vocg,

mas ela ndo vai. Ela até que aceita, mas eu ndo sei o motivo dela ndo ir 14

mais...Como faz se eu quero, mas ela nao quer. Ela fala é assim, se ela nao

quiser ela ndo faz, ndo adianta querer forgar. Ninguém pode forg¢ar ninguém a

fazer nada.” (sujeito 19 )

“E bem diferente. Antes ela tinha vontade. Agora ela ndo tem vontade

nenhuma. Vocé tem que insistir. Se eu chamar ela ali agora, ela ndo vai, ela

vai dizer ndo vou, ndo quero.” (sujeito 6)

“Arrumou futebol para ele, ele comeca a ir, depois ndo vai...de repente nao

vai, ndo levanta para ir.Entdo fica nessa, ¢ futebol, é natacdo,vocé€ arruma tudo

para ele, mas ndo adianta...ndo tem quem tire ele dessa cama.” (sujeito 9)

Os familiares acentuam a falta de cooperagdo nas atividades cotidianas, que

resulta na dependéncia do familiar cuidador para realizacdo destas atividades,
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dificultando assim a participacdo do mesmo em outras atividades fora de casa,
principalmente nas atividades de trabalho.

“E uma confusdo. A minha irma também fala que eu néio posso trabalhar. Mas

ndo adianta. Quando eu estou aqui ela ndo me obedece. Ela sai andando. Eu

chamo, ela me xinga, vai a merda. Ela vai embora e nem olha pra tras. Faz do
jeito que ela quer. Nao adianta. Os vizinhos dizem que eu nao posso deixar ela
sozinha, que eu nao posso trabalhar, que eu tenho que ficar aqui, que ¢

perigoso, e que se acontecer alguma coisa eu vou presa.” (sujeito 14)

“O dia que ¢ para eu sair, eu saio e deixo ela sozinha. S6 que ela ndo faz

comida. A unica coisa que ela faz ¢ lavar a roupa dela e pronto. Limpar o

quarto dela tem dia que ela limpa, tem dia que larga para tras”. (sujeito 15)

“As vezes ele dorme ¢ eu saio, ele nem vé....depois que eu saio, ele liga no

meu servigo me procurando.Eu vou no escritério e limpo, depois vou passar

roupa, ele fica atrds.” (sujeito 16)

Um outro aspecto identificado pelos familiares nesta classe se refere a perda
de interesse pela vida tanto nas atividades do ponto de vista ocupacional, quanto do
ponto de vista social. Os familiares consideram que seus parentes portadores de
transtorno mental t€ém dificuldade em manter amizades e entrosar com outras pessoas
dentro e fora da familia e preferem o isolamento dentro de casa, ¢ na maior parte do
tempo, dentro do seu proprio quarto.

“Ele nao gosta muito de ficar fora de casa, ele gosta mais de ficar aqui em

casa. Posso dizer que tem um ou dois amigos. Ja procuraram ele muito, mas

ele s6 da atencdo se a pessoa chega perto dele e conversa mesmo, sendo ele

ndo da conversa ndo. E muito dificil.” (sujeito 9)
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“Vai, mas as vezes ele ndo quer participar de jeito nenhum. Chega 14 ele fica

deitado assistindo televisdo. Junto com o pessoal conversando ele ndo fica

ndo.” (sujeito 17)

Observa-se no discurso destes familiares um certo desdnimo em relacdo as
varias tentativas feitas com o objetivo de incentivar o paciente a sair de seu
isolamento ¢ engajar em atividades dentro ¢ fora do ambiente familiar. Alguns

familiares participam de atividades no CAPS como forma de cuidado para si proprio.

Classe 3: Conscientizagdo da doenga e estratégias de enfrentamento.

De maneira geral os familiares reconhecem uma situagdo de doenca. Setenta e
trés por cento (73%) dos participantes citam o termo doenga para explicar o problema
de seu familiar e se referem a pessoa como doente. Os familiares reforcam a
necessidade de consciéncia desta condigdo por parte da pessoa acometida por
transtorno mental para que ela possa auxiliar no seu controle através de outras
terapias além da medicamentosa, e desenvolver outras estratégias de enfrentamento.
Entretanto, o discurso dos familiares revela que eles nao acreditam na cura da doenga.

“Eu acho que é uma doenca. O proprio fato dela ir ao médico ja faz esta

relacdo. A pessoa mudar de humor e passar a ser controlada por remédios. Por

isso a gente pensa que ¢ doenca.” (Sujeito 2)

“Acho que depende mais do controle dela do que dos remédios. Depende mais

dela. Se ela pensasse, eu preciso fazer terapia, ir ao psicologo, € assim por

diante, ela melhoraria mais.” (Sujeito 19)

“Mas eu acho dificil ele tomar consciéncia da doenca. Se a pessoa ndo tem

consciéncia da doenga, como vai se cuidar se ela ndo se acha doente?”” (Sujeito

13)
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“Esquizofrenia ndo tem cura. E um tipo de coisa que vai e volta”. (sujeito 14)
“Ajuda um pouco, mas sarar mesmo nao sara ndo. Nem no hospital a gente
ndo sarou ainda. A pessoa recebe uma ajuda, um tratamento, mas nem todos
saram” (Sujeito 11).

Ainda nesta classe os familiares relatam os beneficios da participagao familiar

e das atividades desenvolvidas nos servi¢os substitutivos onde os usuarios t€m a

oportunidade de conviver com pessoas com o mesmo problema, falar de seus

sentimentos ¢ compartilhar experiéncias. O compartilhar é para os familiares uma

estratégia de cuidado e interven¢do, o que contradiz a hegemonia da doenga

bioldgica.

“Isto eu percebi participando daquelas reunides com os familiares. Eu percebi
0 quanto ¢ importante, 0 quanto que a gente passa a entender o doente da
gente, no meu caso a esposa. E realmente a gente comega a seguir aquelas
orientagdes... A gente passa por uma experiéncia que amanha talvez possa
ajudar outras pessoas. Tudo que a gente aprendeu dentro do hospital-dia € com
os pacientes dos hospitais que a gente andou.” (Sujeito 3)

“Eu sei que através da terapia, do tratamento, dos movimentos, desde que ela
esta 14, ela esta desenvolvendo.” (Sujeito 8)

“Eu acho que ¢ porque ele estd vendo gente, gente diferente. Tem gente que €

o mesmo problema dele. Ele esta participando mais solto.” (Sujeito 7)

Classe 5: Causas e caracteristicas da doenca.

As concepgdes familiares sobre a doenga mental encontram-se dispersas nos

relatos, emaranhados as experiéncias do cotidiano em busca de respostas para

expectativas familiares. Apesar de nomearem a doenga, os familiares ndo tém muita
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clareza de suas causas e caracteristicas, e baseiam-se nos conceitos clinicos, de
abordagem biologica, para explicar a doenga como sendo um disturbio ou
desequilibrio do cérebro.

“Esse problema dele os médicos ndo souberam diagnosticar com certeza o

nome da doenga. Eles falaram que ¢ um problema de cabeca, uma falha no

cérebro.” (sujeito 17)

“Alguma coisa no cérebro, uma distorcdo. Nao sei. Pode ser

hereditario.”(sujeito 1)

“Eu acredito que seja um distirbio emocional que teve essas conseqiiéncias no

cérebro dele.” (sujeito 5)

O termo esquizofrenia aparece com certa freqiiéncia (47%) no discurso dos
participantes quando se referem a doenca mental, apesar de outros (47%) usarem
também o termo depressdo, e de ndo terem clareza sobre o problema de seu familiar.

“Os médicos ja falaram que ele tem uma esquizofrenia. A esquizofrenia eu

acho que ¢ um disturbio mental mais irrecuperavel de acordo com o que

falaram”. (sujeito 5)

“Esquizofrenia. Esquizofrenia, pelo que me informaram e pelo que li.” (sujeito

13)

“O nome ¢é transtorno bipolar do humor. E um tipo de depressdo profunda. E

uma das conseqiiéncias da depressao profunda.” (sujeito 6)

“Dizem que ¢ depressdo. Os médicos ndo t€ém muita certeza. Um fala que ¢é

uma coisa e outro fala que ¢ outra. No caso cada um passa um remédio

diferente.” (sujeito 19)

Nesta classe algumas referéncias sdo feitas também em relacdo a possibilidade

de ser um problema espiritual. As familias parecem se reportarem a esta alternativa
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para explicar e suportar as dificuldades vividas, j& que ndo encontram respostas
concretas em outras instancias.

“Tem hora que eu chego a pensar que € um espirito, um encosto”.

(sujeito 17)

“Uns falam que ¢é problema espiritual e outros falam que ¢ feitico™. (sujeito 5)

Ja no segundo eixo deste primeiro nivel de analise, composto pelas classes
(2, 6 e 4 ) que referem-se aos episddios criticos e seu tratamento, a internagdo
aparece como referéncia principal, embora ja aparecam integrados outras alternativas
como consultas e hospital-dia . Os familiares se referem também ao inicio do
problema e a descri¢do dos comportamentos durante a crise e a pratica comum neste
contexto. O discurso dos entrevistados esta repleto de sentimentos ambiguos,
permeados pela tristeza das lembrangas, relatados no momento que os participantes
falam livremente sobre o problema de seu familiar e sobre estratégias de
convivéncia, representadas por experiéncias de inseguranga frente as alteracdes de
comportamento.

Os principais temas do segundo eixo de analise, agrupados nas classes (2, 6 ¢

4) concentram 45 % do discurso dos sujeitos coletivos e foram chamados de:

Classe 2: Tratamento e Internacdo.

Os relatos dos familiares caracterizam sua trajetoria e peregrinacdo em procura
de ajuda apos constatar que o parente “ficou ruim”, e suas impressdes da pouca
resolutividade do tratamento hospitalar, e o impacto do tratamento substitutivo na
interrup¢do do mecanismo de internagdo prolongada. Muitos chegaram ao pronto
socorro psiquiatrico onde receberam dos médicos a indicagdo para internacao integral

em hospital psiquidtrico, como algo imposto. Do pronto socorro foram entdo
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encaminhados diretamente para uma das varias clinicas psiquiatricas da cidade, onde
deixam seu familiar, mesmo sem conhecer o tipo de tratamento realizado.

“Até que me falaram do pronto socorro psiquidtrico e eu levei ela para uma

consulta. L4 eles falaram que precisava internar, mas ela ndo queria internar.

Entdo internou. Ela ficou nove dias internada 14. Eu ndo sei o que aconteceu la

que eles deram um sossega ledo para ela.” (sujeito 10)

“O médico falou que ele tinha que internar e ele internou. O doutor tratou dele

por muito tempo e ele sempre era internado. Sempre ele internava e eu estava

vendo que ele estava cada vez pior. Eu achava que melhorava, mas que depois

da internagdo piorava.” (sujeito 5)

“Isso tinha quinze dias que ele tinha saido de outra clinica. Ele ficou 14 uns

quarenta e cinco dias e ndo saiu bem e nds tivemos que internar ele de novo.

Ele ficou 14 um més. Eu pensei, serd que ela faz isso nele? Mas eu nao assinei

autorizacdo nenhuma. Mas serd que eles dao choque sem autorizar?” (sujeito

18)

Nesta classe evidenciam-se também as diferentes praticas dos familiares em
relacdo a internagdo apds o surgimento dos servicos substitutivos. Embora a
internacdo seja a referéncia principal deste discurso, ja aparecem integrados a ela
alternativas como consultas e tratamento em hospital dia, formas substitutivas a
internacdo integral j& assimiladas pelas familias que ocupam hoje um lugar
significativo em suas vidas.

“Entdo ela ficou vinte dias internada e depois sé ficou com o tratamento no

hospital-dia.” (sujeito 6)

“Ja tem dois anos que surgiu o Naps. Pois ¢, ele internou uma vez depois.

r

Passou a tratar 14.” (sujeito 17).
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“Ja tem cinco anos, depois ele nunca mais internou. Eu levei ele para fazer
tratamento na Av. Paranaiba, e depois passou para a Agua Viva e depois

passou pra cd.” (sujeito 5)

Classe 6: Inicio do problema
Esta classe contém o relato dos familiares sobre a situacdo da primeira crise,
permeado por sentimentos de angustia e desespero, causados pelo desaparecimento
do familiar, pela falta prolongada de noticias, pela procura, e também pelo primeiro
contato com a experiéncia da crise.
“Quando nos fomos sepultar minha mae ele fugiu da porta do cemitério e
desapareceu. Ficou dois anos desaparecido, sem a gente saber noticia dele,
procurando, pedindo informagdes. Eu mandei fazer um folheto e coloquei em
varios lugares. Fomos no interior e em outros lugares procurando ele e nada.
Nos desistimos de procurar. Estavamos desesperados de procurar ele. Um dia
meu irmao estava chegando na casa que minha mae morava antes de morrer,
chegou uma senhora e perguntou se ele era irmao do W. Ja tinha varios meses
que ele estava morando com as freiras. A freira superior perguntou se ele tinha
familia e ele falou que tinha. Perguntou se ele sabia o endereco e ele deu o
enderego certo. Entdo ela telefonou para a vizinha e a vizinha entrou em
contato com meu irmao.” (sujeito 5)
“Nao consegui achar. Ficou cerca de dois anos a gente sem noticia. Passado
algum tempo alguém liga par o meu irmao perguntando se ele tinha um irmao
no Rio”. (syjeito 13)
Um outro aspecto relevante nesta classe se refere os termos relacionados aos

diferentes graus de parentesco, que aponta para a participacdo de varios membros da
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familia na procura de solu¢do durante a primeira crise e nas possiveis alternativas de
moradia ja que a partir deste momento a pessoa se torna dependente de algum
familiar, indicando que o inicio da doenga se passa no interior da familia.
“Ele morava em Brasilia. Minhas irmas ligavam dizendo que ele estava
muito ruim... eu fui buscar ele em Brasilia e trouxe para Goiania.”(sujeito 1)
“Depois eu fui chamada para um concurso que tinha passado e fui embora para
Brasilia, fui morar em Brasilia e deixei ele com a minha mie em Itumbiara...
Logo em seguida a minha irma buscou a minha mae pra c4. Veio junto. Foi

ficando pior porque ele era acostumado na roga, na fazenda”. (sujeito 13)

Classe 4 : Descricdo da Crise.

Nesta classe os familiares descrevem os comportamentos alterados durante a
crise que causam dificuldades na rotina familiar e estranheza e constrangimento em
funcdo também da impossibilidade de lidar com a pessoa que agora se apresenta
significativamente diferente da pessoa que era antes da crise, provocando atrito,
conflito e invasividade no mundo dos outros.

“Ela passava a nao dormir, ndo se alimentar direito, naquele nervo, naquela

angustia, naquele desespero que ninguém dava conta... O comportamento dela

ndo ¢ esse. Ela tem carinho, é comportada, ela ¢ muito calma. Desde que ela
saiu da escola ela era uma menina tdo meiga, tdo carinhosa, atenciosa com

todo o mundo.” (sujeito 8)

“Ela nao dava sossego, ela ndo deixava ninguém dormir. Ela subia no telhado

para olhar. A gente olhava e falava que ndo tinha ninguém e ela respondia tem

sim, ela esta 14 atras. Ela via coisas”. (sujeito 10)
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Percebe-se, portanto, que o conteudo das representagdes sociais da doenga
mental compartilhado consensualmente pelos dois grupos pesquisados (aderentes e
ndo-aderentes) estd centrado no problema como sendo uma doenga (causas,
caracteristicas, e necessidade de conscientizacdo), e as dificuldades funcionais que os
parentes apresentam, e nos episodios criticos (inicio do problema e seus tratamentos)
acompanhada da descri¢do da crise.

As familias representam suas experiéncias com o transtorno mental em duas
situacdes distintas: as dificuldades funcionais nos momentos intercriticos e seu
impacto no cotidiano, e os episodios criticos e seu enfrentamento. De uma maneira
geral a idéia de doencga do cérebro esta presente. Por um lado internagdo € percebida
como pouco produtiva, com pouca participagdo dos familaires nas decisdes. Por outro
lado os familaires falam dos servigos substitutivos como forma de romper com o ciclo
de internacdo, mas estes ndo sdo suficientes para instrumentalizad-los no cuidado
cotidiano, com grande sobrecarga para o familiar. Os pacientes nem sempre aderem a

nova proposta de tratamento.

3.1.2.2. O 2° Nivel: Classificagdo  Hierarquica  Descendente:
diferenciagoes grupais: posi¢coes grupais em relagdo a representa¢do

social da doenca mental.

Neste nivel de andlise verifica-se no plano fatorial elaborado pelo
instrumento utilizado na pesquisa denominado ALCESTE, a existéncia ou nao de
diferencas grupais de representagdo social da doenca mental. A andlise fatorial de
correspondéncia permite a visualizagdo das oposi¢des resultantes da classificacao

hierarquica descendente.
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As Figuras 2a e 2b apresentam a projecdo das palavras analisadas com
associagdo das variaveis suplementares (renda, escolaridade, sexo do paciente e do
sujeito) distribuidas nos diferentes campos, bem como as seis classes examinadas
anteriormente. Verifica-se que o discurso dos sujeitos se distribui nas diversas zonas,
de modo nao-aleatério e corresponde as formas especificas das classes. Assim,
extrairam-se duas dimensdes acerca da representagdo social da doenga mental.

A primeira dimensdo, apresentada na Figura 2a (p. 125), estd voltada para o
género, que se refere ao sistema de papéis sociais ¢ de relagdes entre mulheres e
homens determinados pelo contexto social, politico e econdmico, e divide aqui o
campo cortando-o horizontalmente. Na parte superior deste campo, encontram-se a
classe 4 (descri¢ao da crise) e a classe 1 ( dificuldades funcionais e dependéncia ),
junto com as variaveis sujeito feminino, alfabetizado, com renda mensal de 2 a 3
salarios minimos, e paciente também feminino. Na parte inferior do mesmo campo
se encontram a classe 6 (inicio do problema) e a classe 2 (tratamento e internagdo) no
lado esquerdo acompanhadas das variaveis escolaridade fundamental (da 1* a 8* série
do ensino fundamental) e superior, e renda familiar de 4 a 5 e de 6 a 8 salarios
minimos mensais A classe 5 (causa e caracteristicas da doenca) e a classe 3
(necessidade de conscientizacdo da doenga)se encontram no lado direito do plano
inferior, acompanhadas das varidveis sujeito masculino com renda de 1 saldrio

minimo e paciente também masculino.
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Figura 2a- Projecao das palavras analisadas sobre a representagao social da
doenca mental e das varidveis suplementares (escolaridade, renda,

sexo do sujeito, sexo do paciente e adesdo ).

Nota-se, portanto que o discurso dos sujeitos do sexo feminino, localizado na
parte superior do plano fatorial, privilegia o privado, as dificuldades nas atividades
do cotidiano como organizacdo do lar, refeicdes, trabalho e rotinas domésticas,
atividades estas percebidas socialmente como atividades essencialmente femininas,
enquanto o discurso do sujeito do sexo masculino, localizado na parte inferior do
plano, enfatiza a falta de conscientizagdao da doenga que resulta em falta de tratamento
e conseqiiente dificuldades funcionais , relacionais, de trabalho e de geragao de renda,

caracteristicas em nossa cultura como atividades masculinas.
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O discurso dos sujeitos do sexo feminino, majoritariamente composto por
maes, traduz uma maior dificuldade do familiar feminino em cuidar da pessoa
também do sexo feminino em funcdo das situagdes de dependéncia e de falta de
iniciativa e cooperagdo no tratamento e nas atividades cotidianas, que resultam em
isolamento da familia com conseqiiente dificuldade em participar de outras atividades
fora do lar. Suas falas representam relatos das dificuldades encontradas no dia a dia
(higiene pessoal, alimentacdo, atividades domésticas e de tratamento) quando tentam
envolver a pessoa acometida por transtorno mental em atividades do cotidiano que
costumavam realizar antes do surgimento do problema ou em atividades terapéuticas
que poderiam abrir novas possibilidades, marcadas por frustragdes resultantes dos
insucessos nestas tentativas, pois a dependéncia de algum familiar causa sérios
transtornos na rotina da familia.

No entanto, o discurso dos sujeitos do sexo masculino aponta para uma maior
preocupagdo em entender a doenga e suas causas e para uma necessidade de
conscientizacdo do paciente também masculino, que ndo participa do tratamento por
ndo acreditar que esta doente. Este discurso reflete o relato do inicio da doenga e suas
caracteristicas, a procura por tratamento, a perda do trabalho, e estd permeado pelas
dificuldades encontradas quando a pessoa ndo se reconhece como uma pessoa doente
que precisa de tratamento através da medicagdo ou de outras modalidades.

Muitos familiares acreditam que a pessoa acometida por transtorno mental
tem um certo controle de sua condig@o e o sucesso do tratamento depende dela querer
sair desta situacdo. Alguns se referem ao agravamento dos sintomas como
conseqiiéncia ndo da doenca, mas da falta de iniciativa e da acomodacdo

caracteristicas da personalidade da pessoa.
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A segunda dimensdo presente neste nivel de andlise estd centrada na classe
social dos sujeitos. Ela representa as diferentes concepgdes de doenca mental em
funcdo da classe social que retine as varidveis renda familiar (de 1 a 8 salarios
minimos mensais) e escolaridade (desde o analfabetismo até o terceiro grau
completo), conforme Figura 2b (p. 118).

De um lado encontramos as classes 4 ¢ 1 acompanhadas das variaveis renda
entre 2 e 3 salarios e escolaridade alfabetizado ( pouca leitura e escrita), ¢ as
classes 5 e 3 acompanhadas das variaveis escolaridade fundamental ( principalmente
da 1* a 4* serie ) e renda de | salario minimo, relacionadas aos familiares nao-
aderentes. O discurso dos familiares de classe social menos privilegiada expressa os
momentos de crise, e se caracteriza pela dificuldade em ndo ter com quem deixar a
pessoa portadora de transtorno mental quando eles precisam sair para trabalhar ou
para realizar outras atividades, e por alteragdes na rotina familiar ndo apenas nos
momentos de crise, mas também em conseqiiencia das dificuldades funcionais no
cotidiano e da dependéncia que elas acarretam.

Do outro lado, encontra-se a classe 2 (tratamento e interna¢do) acompanhada
das variaveis escolaridade superior (3° grau) e renda familiar entre 4 e 5 salarios
minimos, relacionadas aos familiares aderentes. O discurso dos familiares de classe
socioecondmica mais elevada enfatiza a procura por diferentes formas de tratamento.

A classes 6 com as varidveis ensino fundamental (da 1* a 8 séries ) e renda
entre 6 a 8§ salarios minimos estd na interseccdo dos dois planos e partilha
caracteristicas dos dois grupos de familiares , mas estd mais proxima dos aderentes.
Esta classe evidencia o inicio da doenca relatada por todos sujeitos, aderentes e nao-
aderentes, sugerido pela pesquisadora durante a entrevista como uma forma de

estimular cada participante a falar espontaneamente sobre a situagdo de seu familiar.
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Figura 2b — Projecdo das palavras analisadas sobre a representagdo social
da doenga mental e das varidveis suplementares ( escolaridade,

renda, sexo do sujeito, sexo do paciente e adesio).

Nota-se, portanto, que hd uma diferenca entre o discurso dos familiares de
classes sociais diferentes, pois as dificuldades encontradas no cotidiano dos familiares
que mantem o paciente em casa quando aderem a proposta dos servigos substitutivos
sdo mais significativas para os familiares de classe social menos privilegiada
(escolaridade até a 4* série do ensino fundamental e renda familiar de 1 a 3 salarios
minimos mensais), enquanto os familiares de classe social mais privilegiada

enfatizam a procura pelas diferentes formas de tratamento.
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3.1.2.3. O 3° Nivel: A ancoragem das diferengas individuais na

representa¢do social da doenga mental.

Esta pesquisa objetiva dar énfase ao conteido e a organizagdo da
representacdo social da doenga mental com o intuito de verificar a existéncia do
processo de mudanca nessas representagdes a partir do contexto da
desinstitucionalizacdo, que pode ou ndo influenciar na decisdo de aderir as suas
propostas.

Espera-se que a medida que sejam criados servigos substitutivos a internagao
psiquiatrica onde os familiares atuam em parceria com os trabalhadores em saude
mental, cuidando de seu familiar doente em casa, uma transformacdo destas
representacdes ocorra em fungdo da pratica com o objeto, que colabora de maneira
significativa no modo como estas transformacdes acontecem.

Nos interessa conhecer o conteudo de uma representagdo e para tanto
tentamos explicar como os participantes pensam e como este pensamento se organiza
e se estrutura. Sabemos que as representacdes sociais ndo expressam uma forma unica
de pensar, pois no seu interior cabem modulacdes individuais geradas nas diversas
inser¢des das pessoas, nas suas relagdes com a sociedade, e nas suas experiéncias
particulares de vida.

A ancoragem da representacdo social se insere nas variaveis
psicossociologicas que incluem os aspectos de natureza sociais, cognitivas, culturais e
econdmicas dentre outros que estdo presentes no cotidiano dos familiares que cuidam
de uma pessoa portadora de transtorno mental. Tentamos neste nivel de analise,
ancorar as representacdes sociais da doenga mental nas hierarquias de valores, nas

crengas, nas concepgdes que os sujeitos constroem na sua relagdo entre grupos, € nas
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suas experiéncias sociais partilhadas com outros individuos em funcdo de sua
pertenga e posi¢do, que influenciam as familias a criar uma representagdo social da
doenga mental.

No primeiro eixo composto pelas classes 1,3 ¢ 5 os familiares falam sobre o
problema como sendo uma doenca de fundo biologico, apesar de demonstrarem um
conhecimento pouco estruturado da doenca quando usam conceitos médicos para se
referirem a ela, mas ndo conseguem explica-la. Referem-se também as questdes
espirituais, mas ndo aos fatores psicossociais como possiveis causa desta doenca.
Entendem o problema como uma doenca e, portanto precisa ser tratada e ressaltam a
necessidade de conscientizagdo do problema enquanto doenca por parte do paciente
para que este possa aceitar melhor o tratamento, sendo que a doenca leva a
dificuldades funcionais e dependéncia nas atividades do cotidiano e de tratamento.

No segundo eixo composto pelas classes 2, 6 e 4, o discurso dos familiares
revela que a doenga se passa no interior da familia. Os sujeitos ressaltam as alteragdes
de comportamento, ou seja, a propria situacdo de crise com a qual ndo conseguem
lidar. Quando o parente piora ou desaparece percebem a gravidade da situagdo e entdo
procuram assisténcia, que tem sido prestada através da internacdo em hospital
psiquidtrico, pois a familia sem saber cuidar deixa a cargo de quem considerada mais
capaz de prestar esse cuidado.

Os resultados desta pesquisa revelam uma dimensdo de género, onde as
mulheres cuidadoras de pessoas portadoras de transtornos mentais do sexo feminino,
representadas neste estudo por 36,8% dos sujeitos, expressam as dificuldades
encontradas nas atividades do cotidiano e de cuidado direto com o paciente como

sendo um fator agravante na manutencao do paciente na familia.
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A cuidadora acaba por ter que assumir outros papéis além dos ja assumidos,
em funcdo dos comportamentos disfuncionais, aparentemente do paciente ja
cronificado. De certa forma, parece que esta dificuldade ¢ um resultado da propria
falta de tratamento ou da concentragdo do tratamento no momento da crise quando
ndo ha participacdo direta da familia, e do abandono da familia com o seu familiar
para lidar com o cotidiano da doenca em casa.

Do total dos 19 participantes desta pesquisa, 14 (73,6) sdo mulheres, na
maioria de nivel socioecondmico baixo. Em nossa cultura, as atividades relacionadas
ao servico doméstico, cuidado dos filhos, do marido, dos idosos ¢ dos doentes recacm
sobre as mulheres, e assim sendo quando uma mulher cuida de outra mulher
impossibilitada de exercer suas fungdes, aquela acaba por assumir também as
responsabilidades desta.

A questdo de género influencia também o percurso do diagnostico e
tratamento. Quando os homens adoecem, param de trabalhar e ganhar dinheiro, com
mais freqliéncia acabam dentro do hospital, enquanto as mulheres, como cuidam do
privado, ndo sdo excluidas desse cuidado e sdo responsabilizadas pelo privado mesmo
quando estdo doentes e assim sdo mais medicalizadas e menos internadas pela func¢ao
de cuidar da familia, pelo lugar de cuidar que ela tem na sociedade.

O discurso dos sujeitos do sexo feminino estd repleto de frustracdes e
dificuldades encontradas no dia a dia com a pessoa portadora de transtorno mental.
As mudangas na rotina familiar e os comportamentos bizarros aparentemente afetam
a forma com que a familia enfrenta a situacdo e interferem na sua relagdo com a
pessoa, podendo até romper os vinculos afetivos e levar a rejeicao, pois o transtorno €

percebido como sendo a esséncia da pessoa.
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“As vasilhas era ela que tinha que lavar. Ela lavava e passava. Eu ndo lavava
roupa nem passava. Eu ndo fazia nada, quando chegava em casa estava tudo
arrumado, muito bem feito. Agora ela ndo faz mais... Ela faz as coisas que eu
ndo gosto, ela destroi tudo, o telefone a televisdao o reldgio. Ela destroi, eu
gostaria de saber porque ela faz isso. Eu acho que ndo ¢ normal fazer essas
coisas...Eu falo, M. vocé quer roupa nova, entdo ndo estraga as coisas, assim
sobra dinheiro para comprar...Ela vai tomar banho e liga o chuveiro e fica
muito tempo, o sabonete vira espuma na parede. A gente fala, M. ndo destroi
as coisas, e ela nio esta nem se importando. Ela gasta um sabonete inteiro no
banho. Ela é muito parecida com o pai... O doutor falou que a doenga podia
até curar, mas a natureza tinha 90%. A natureza dele o médico ndo dava

conta. Ele era mau”. (sujeito 14)

Por outro lado os resultados desta pesquisa revelam que o discurso dos
cuidadores do sexo masculino esta centrado na ansiedade causada pela falta de
conscientizacdo da doenga que interfere no retorno da pessoa portadora de transtorno
mental as atividades caracteristicas aos homens em nossa cultura, como trabalho,
geracdo de renda, e manutengdo da familia.

“Vocé sabe que tem que zelar dele. Tem os alimentos, tem roupas, tem as

roupas que tem que arrumar, lavar, remédios. O remédio nao ¢ todo tirado de

graga. Tem tudo isso e ele fica bravo demais...Ele faz o que quer mesmo, ele
gasta todo o dinheiro com aquelas maquinas de jogar. Gasta tudo com

cigarro. O proprio dinheiro dele ele joga fora”. (sujeito 11)

Um fator interessante a observar nos dois grupos pesquisados é que os
familiares ndo t€ém um conhecimento estruturado da doenga mental. Eles (73%) se

referem ao problema como doenga, nomeiam a doenga como esquizofrenia (42%) ou
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como depressdao (42%), mas também expressam através de conceitos ambiguos e
especulativos seu desconhecimento da natureza da doenca, ou talvez a necessidade
de fazer do momento da entrevista uma oportunidade para maiores esclarecimentos..

“Para mim bipolar ¢ uma depressdao mais leve e desse outro de ser uma

depressdo de um grau mais forte. Esquizofrenia ¢ um grau mais forte, além

do bipolar”. (sujeito 7)

“Eu gostaria de saber se ele tem uma doenca mental ou uma depressao Nunca

me disseram o que ele tem na realidade”. (sujeito 9)

Este fato indica que o modelo de assisténcia e seus profissionais ndo tratam
os pacientes e seus familiares como sujeitos, com direito de acesso as informacdes,
mesmo aqueles que tém melhores condi¢des sociais, que permitiriam desenvolver
estratégias de cuidado a partir das informagoes recebidas.

Alguns familiares usam o termo depressdo como forma de amenizar a
gravidade do problema, dar uma tonalidade mais benigna, pois entendem que a
depressdo pode afetar qualquer pessoa a qualquer momento, e afeta principalmente
aqueles mais vulneraveis, mas nao fazendo da pessoa um doente mental que
necessita de internagao.

“Depressao € uma coisa assim que a gente mesmo ¢ qualquer pessoa pode ter.

Acontece que tem pessoas que sdo mais frageis. Eu imagino que seja

depressdo, que ele estd decaido, que tem um bloqueio™.(sujeito 9)

Um outro fator interessante compartilhado pelos dois grupos ¢ o aspecto da
religiosidade referido por 52% dos participantes como forma de apoio e consolo
propiciada pelas crengas religiosas, mas também evidenciou uma certa ambigiiidade

da questdo espiritual como causa para a doenga. Apesar dos familiares
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compartilharem a visdo da psiquiatria no diagndstico, buscam a religido como uma
ultima alternativa para a faléncia do acesso ao cuidado.

“Os parentes sdo todos evangélicos e falam que ¢ espiritual. Eu acredito que

seja espiritual. Para mim parece que € espiritual, mas eu ndo sei porque”.

(sujeito 18)

A questdo de gé€nero organiza o campo da representagdo social da doenga
mental e tem conseqiiéncias na decisdo de permanecer com o paciente em casa, mas
ndo tem uma relacao direta com a adesdo. No entanto, a classe social influencia nesta
decisdo independente do sexo do paciente.

Os resultados deste estudo indicam que had uma maior dificuldade para os
familiares de classe social menos privilegiada que mantem o paciente em casa, em
funcdo da pouca flexibilidade que esses familiares possuem para fazer adaptacdes ou
reorganizagdes de suas rotinas domésticas, de trabalho e de lazer, a fim de atender as
necessidades do parente com transtorno. Muitos além de realizarem todas as
atividades domésticas, trabalham periodo integral ¢ ndo podem ficar em casa para
cuidar da pessoa. Muitos portadores de transtorno mental, em varios momentos de
suas vidas, dependem de algum familiar para supervisionar suas atividades de vida
diaria (higiene, alimentagdo, vestuario, etc), para administrar a medicagdo vista como
essencial no tratamento, ou para acompanhéa~los no percurso entre sua residéncia e
0s servigos substitutivos que ainda ndo estdo disponiveis em todas as areas da cidade,
apesar da proposta de desinstitucionalizagdo incluir a criagdo de servigos
regionalizados proéximos aos locais de moradia de seus usudrios.

A partir do discurso dos sujeitos € possivel entender que estes familiares
compreendem a importancia do tratamento fora da internag¢do, mas ainda ndo contam

com uma rede de apoio necessaria a sua efetivagdo, e que a desorganizag¢ao da rotina
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familiar causada pelas demandas do paciente, ¢ a falta de estratégias de
enfrentamento se apresentam como fatores de influéncia na decisdo de manter o
paciente em casa para os familiares com niveis menores de escolaridade e de renda
familiar, principalmente quando o portador de transtorno mental ndo tem consciéncia
de sua condi¢do e se recusa a colaborar.

O analfabetismo ou a baixa escolaridade tem forte influéncia na questdo da
auto imagem e da auto estima fazendo com que a pessoa se sinta desqualificada na
vida, e assim sendo tem maior dificuldade em acreditar que ela possa contribuir ou
aprender novas formas de cuidar. Portando ela necessita encontrar alguém mais
capacitado do que ela para cuidar melhor. Esta parece ser uma forma também de
cuidado e ndo apenas de descarga.

Para os familiares com maior escolaridade e renda familiar o tratamento se
apresenta como forte fator que auxilia na decisdo de permanecer com o paciente em
casa. Estes familiares, ao relatarem as dificuldades encontradas quando tinham
somente a internagdo integral como recurso, ressaltam os beneficios advindos dos
tratamentos em servigos substitutivos, € possuem maior autonomia e estratégias de
enfrentamento das demandas do paciente, e compreendem que eles tém condigdo de

desenvolver outros recursos de cuidado.

3.2 - Estudo de sobrecarga familiar

3.2.1 Método
Sujeitos
Na segunda etapa da coleta de dados foram realizadas entrevistas com os

mesmos sujeitos que participaram do estudo das representagdes sociais da doenca
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mental, desta vez com temas relacionados a sobrecarga familiar. Optou-se por
realizar as entrevistas em duas ocasides distintas em fun¢do do aspecto emocional
desencadeado quando os participantes falam da experiéncia vivida com o transtorno
mental do familiar, aspecto este que poderia influenciar a segunda parte das
entrevistas quando os participantes expressam a sua concepcao da situagdo cotidiana

do cuidar de seu familiar.

Instrumento
A técnica de entrevista semi-estruturada também foi usada na segunda parte
da coleta de dados visando abordar aspectos objetivos e subjetivos, expressos
voluntariamente, da sobrecarga familiar causada pela atividade de cuidar em casa do
parente com sofrimento psiquico. Os temas abordados nesta segunda parte das
entrevistas estdo relacionados com as alteragdes ocorridas ou ndo no ambiente
familiar a partir do surgimento do transtorno, e buscam apreender a percep¢ao da
familia sobre as dificuldades enfrentadas durante a convivéncia com a pessoa
acometida por transtorno mental, da necessidade de apoio, e da participacdo no
tratamento. As dimensdes selecionadas foram adaptadas do instrumento proposto por
Pai e Kapur (1981, citado por Abreu et al., 1991) e do instrumento usado por Ostman
(2000) e se constituiram de:
1. Efeitos sobre a situa¢do financeira da familia: gastos extras, perda de
renda, alteragdo na vida profissional dos membros da familia.
2. Efeitos sobre a rotina familiar: ruptura nas atividades cotidianas de
trabalho, de escola dos membros da familia.
3. Efeitos sobre as atividades de lazer da familia: alteragdo nas atividades

habituais de lazer.
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4. Efeitos sobre a intera¢do familiar: alteragcdes na atmosfera familiar, na
relacdo com a pessoa doente e nas relagdes sociais.

5. Efeitos sobre a saude fisica de outros familiares: alteracdes na saude
fisica de outro familiar diretamente relacionadas ao surgimento da doenga
na familia.

6. Efeitos sobre a saude mental de outros familiares: necessidade de ajuda
psicologica ou psiquiatrica diretamente relacionadas ao surgimento da
doenga mental na familia.

7. Efeitos do tratamento. dificuldades e facilidades encontradas, qualidade

dos servigos, efeitos sobre a vida dos familiares.

Procedimento de Coleta e Andlise de Dados

A analise dos dados colhidos através das entrevistas semidiretivas com temas
da sobrecarga familiar também foi realizada usando o software ALCESTE de analise
lexicografica de dados textuais. Optou-se por este método a fim de verificar através
do discurso dos sujeitos, como a sobrecarga familiar pode influenciar ou nao na

decisdo de aderir aos programas propostos pela desinstitucionalizagao.

3.2.2. Resultados
Os resultados obtidos através do sofiware ALCESTE possibilitaram a
compreensdo dos contetidos da percep¢ao da sobrecarga familiar, e se apresentam

também em trés niveis de analise.
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3.2.2.1. O 1° Nivel: O campo comum da sobrecarga familiar

A andlise do corpus total, obtida na segunda etapa das entrevistas com
motivagdo tematica em sete categorias de sobrecarga familiar, mostrou agrupamento
do discurso dos sujeitos em quatro classes. Este nivel descreve o que ha de comum
no discurso dos sujeitos pesquisados.

A Figura 3 (p. 129) apresenta essas classes e a relagdo entre elas. A partir da
analise surgiram dois eixos de organizacdo da percep¢do da sobrecarga familiar
causada pela presenga da pessoa com transtorno mental. Observa-se uma relagdo (R=
0,40) entre as classes 1 e 4, e outra mais significativa (R=0,60) entre as classes 2 e 3.

O primeiro eixo ¢ composto pela classe 1 representada por sujeitos do sexo
masculino com renda familiar de quatro a cinco salarios minimos, considerados
aderentes, quando expressam os efeitos do transtorno mental sobre a interagdo
familiar, e pela classe 4 caracterizada pelos sujeitos do sexo feminino com renda
familiar de dois salarios minimos considerados ndo-aderentes, que expressam as
alteracdes na atmosfera familiar. Estas duas classes em conjunto compdem o eixo da
sobrecarga emocional decorrente das alteragdes apos o surgimento do transtorno

mental na familia.
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Os principais temas do primeiro eixo da percep¢do da sobrecarga familiar
estdo agrupados nas duas classes (1 ¢ 4 ) que concentram 60 % do discurso dos

sujeitos coletivos e que chamamos de:

Classe 1: Efeitos sobre a interagdo familiar

Evidencia-se nesta classe as questdes relativas a interagdo familiar. Os
cuidados do familiar com transtorno recaem quase sempre sobre um membro da
familia, enquanto outros ndo se envolvem neste cuidado, mas o cuidador expressa
que a pessoa nao deve ser tratada diferente das outras pessoas na familia, e caso o
cuidador esteja impossibilitado de assumir esta fungdo, outros membros da familia
devem fazé-lo.

“Nao deve ser tratada como uma pessoa doente, nem como uma pessoa louca

como muitas pessoas falam. Ela é uma pessoa que tem problemas como

qualquer pessoa tem”. (sujeito 19 )

“Quando eu estou fora, estou doente, por exemplo, no hospital, todo mudo

ajuda a olhar ele. Ele se identifica muito mais comigo do que com outra

pessoa... Tratam bem, mas cada um na sua. As outras pessoas nao

incomodam com ele do mesmo tanto que eu incomodo. Eles ficam mais

desligados e as vezes fazem alguma observacdo para mim. Mas eles nao

importam muito, quem importa ¢ sé eu mesma. Todo mundo ajuda se eu

estiver doente” .(sujeito 5)

“A gente de uma certa forma passa a evitar conversas com os vizinhos. A

gente se fechou, resolvendo os problemas em familia”. (sujeito 3)
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As familias expressam também nesta classe a importancia dos servigos
substitutivos para amenizar os efeitos das dificuldades familiares decorrentes do
transtorno mental.

“Foi muito bom a gente aprender a conviver”. (sujeito 10)

“Grande periodo de luta. A ajuda do médico, o esfor¢o da equipe do hospital-

dia. O esforco ¢ o carinho que vocés tem com o paciente € oS

familiares”.(sujeito 3)

“Acho que ajudou muito. O tratamento ¢ muito bom e tem me ajudado

imensamente. Maravilha para ele e para mim. Eu acho esta situagdo muito

triste. Tem dias que eu fico deprimida. Eu ndo posso ficar pensando muito no
problema. Eu tenho que mais agir do que pensar, procurar conversar”.

(sujeito 5)

Classe 4: Atmosfera familiar negativa

Nesta classe os sujeitos relatam as alteragdes na atmosfera familiar decorrente
das dificuldades de lidar com os comportamentos do paciente que resultam em
estresse constante nos membros da familia e um sentimento de impoténcia.

“Afeta de maneira que tudo dele a gente tem que dar conta dele, como se

tomasse conta de uma crianga... Ele ndo tem discernimento, ndo da

continuidade aquilo que esta fazendo”. (sujeito 5)

“Mudar mudou. Antes ndo tinha esse negocio de discutir. Hoje quando

comegca a discutir eu tenho que sair. Brigar ndo compensa”.(sujeito 11)

Alguns relatam tentativas de ajudar o paciente com sugestdes e orientagdes, a

fim de manter a atmosfera familiar mais amena, mas percebem que estas constantes
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abordagens tém também efeitos negativos e conseqiientemente, estes familiares se
sentem impotentes diante da situacao.

“Eu ndo sei o que eu faco para dar o remédio para ela. Entdo paro para pensar

um jeito para dar o remédio. As vezes a gente conversa alguma coisa e pensa

que estd agradando, mas ndo agrada a conversa”. (sujeito 10)

“Eu fico achando que estou fazendo ele ficar nervoso. Fico com essa

responsabilidade de sair. D4 para suportar. D4 para suportar. Nao ¢ facil. Nao

vou falar que € terrivel, porque se realmente estamos passando por isso...”.

(sujeito 18)

Outro aspecto importante desta classe ¢ que o discurso dos sujeitos evidencia
a expressdo de sentimento negativos e hostis em relagdo ndo apenas ao paciente, mas
também ao familiar cuidador, como se ele fosse responsavel pelo comportamento do
familiar com transtorno, o que intensifica as tensdes na familia.

“Eu estou vendo que estd mudando. Mudou de repente, igual ontem. Estava

tudo bem. Eu cheguei e o S.[esposo] falou assim: parece que € s6 vocé chegar

que o trem piora. Eu cheguei fui arrumar a janta e o E. [filho] j4 fica nervoso.

De uma coisa ja passa pra outra totalmente diferente. As vezes o S. fala: eu

estou cansado disso. O S. deu uma melhorada. Quando ele vé que esta

falando muita coisa ele quer voltar, ms ndo deixa de falar muito. Eu estou

sempre pedindo: nao fala muita coisa”. (sujeito 16)

Apesar de haver uma maior tolerancia da sobrecarga emocional causada pelas
alteracdes nas interagdes familiares por parte dos familiares considerados aderentes,
a atmosfera negativa na familia, expressa no discurso dos sujeitos, tem maior peso
para os familiares considerados ndo-aderentes, e indica ser um fator significativo da

sobrecarga familiar.
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Os principais temas do segundo eixo da percep¢do da sobrecarga familiar
estdo agrupados nas duas classes (2 ¢ 3 ) que concentram 40 % do discurso dos
sujeitos coletivos e que chamamos de:

A classe 2 estd caracterizada pelos sujeitos do sexo masculino, com renda
familiar que varia entre um a quatro salarios minimos , € que expressam as diversas
situacdes alteradas em funcdo da modificacdo na situagdo financeira do paciente e
da familia. A classe 3 se caracteriza pelos sujeitos do sexo feminino com renda
familiar entre dois e trés salarios minimos, considerados aderentes, € que expressam
as alteracdes na rotina familiar com conseqiiéncias também emocionais causadas
principalmente pelo paciente do sexo também feminino. Estas duas classes em
conjunto compdem o eixo da sobrecarga resultante do cuidado ou seja, a sobrecarga

objetiva.

Classe 2 : Alteragoes na situagdo financeira

Nesta classe evidencia-se o discurso sobre as perdas financeiras por parte do
paciente que deixou de trabalhar apds o surgimento da doenga ou por parte do
cuidador que precisou alterar sua situacdo de trabalho em fungdo da demanda da
atividade de cuidar do parente , além dos gastos com consultas ¢ medicagao.

“Afetou muito. Ele teve que vender a moto. Vendeu a moto, agora gastou o

dinheiro. Sem dinheiro e em poder trabalhar”. (sujeito 18)

“Houve porque ele trabalhava e hoje em dia ele ndo tem condi¢cdes de

trabalhar”. (sujeito 1)

“Porque eu tinha que largar o meu servigo e dar assisténcia a ela. Tinha que

procurar um lugar para internar. Depois tinha que dar assisténcia nos dias

certos de visita”. (sujeito 4 )
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“Entdo a vida dele era diferente ¢ a nossa também. Agora ele ¢ dependente do

remédio, dependente de tudo, depende financeiro. Eu mesma que cuido dele.

Gasto mais do que pode”. (sujeito 5 )

“Eu mesmo podia estar trabalhando, mas fica custoso para mim arrumar um

servigo. Eu arrumei um servigo em Brasilia, mas eu nao podia ir justo porque

eu tinha que cuidar dele” (sujeito 17 )

Um outro aspecto que resulta em conseqiiéncias financeiras para alguns
familiares ¢ a necessidade de mudar do campo ou do interior, onde tinham maior
facilidade, para a cidade onde o mercado de trabalho ndo oferece oportunidades para
os familiares manterem o mesmo padrao de vida a que estavam acostumados.

“Sempre trabalhei em fazenda. A gente sempre trabalhou por conta propria.

Isso atrapalhou a vida da gente. Eu fui obrigado a morar na cidade. Cidade ¢

muito diferente. L4 a gente plantava, criava porco, leite, queijo. Tinha fartura

das coisas. Agora aqui tudo ¢ diferente”.(sujeito 12)

“A vida na roga ¢ bem melhor. A gente vive melhor, eu acho em tudo”.

(sujeito 17)

No interior ele trabalhava, ganhava. Trabalhava. Hoje ele ¢ aposentado e

ganha duzentos reais s6”.(sujeito 13)

Os gastos extras em funcdo da doenca do familiar também sdo evidentes no
discurso dos sujeitos quando relatam as despesas com consultas, remédio, transporte.

“Com consulta, com remédio, porque s6 o salario dela ndo dava. S6 a

consulta era noventa reais, depois passou para cem. Depois os remédios pra

comprar”. (sujeito 15)
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“Em tempos atras a gente pagava consulta particular, medicagdo. Entdo ja
passou para o hospital publico , recebimento de remédio na rede publica. Na

maior parte ndo sao todos os remédios, mas ajudou bastante”. (sujeito 1)

Classe 3: Alteracoes na rotina familiar.

Estdo evidenciadas no discurso dos sujeitos desta classe as dificuldades em

lidar com os comportamentos alterados de seu familiar que tem conseqii€ncias

também na rotina da familia em funcdo das demandas especificas do portador de

transtorno mental. Os familiares relatam as modificagdes que foram necessarias nas

atividades cotidianas para atender as necessidades da pessoa doente.

“Tenho que fazer almoco, café da manha. Almogo, lanche e janta. Antes eu
fazia o almogo porque ele vinha almogar em casa. Ja o café¢ da manha ele
tomava fora. O lanche também. S6 vinha jantar. As vezes ele nem vinha
almocar”. (sujeito 18 )

“Ela era a principal para os meus filhos na formacao. Ela nao tinha a minima
condi¢do. A sorte que a escola era uma quadra de casa. Eu chegava ja de
noite”. (sujeito 3 )

“Era dia e noite dessa maneira. No prazo que ela estava dentro de casa era
gritando e brigando, xingando e quebrando tudo, o rddio ligado na maior
altura. Quando ela chegava no portdo, ela j& comegava a gritar, de falar
assim: ndo adianta falar comigo, ndo adianta me reprimir, ndo adianta querer

saber onde eu estava”. (sujeito 8)
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Conforme o discurso dos cuidadores estes comportamentos tém também
conseqiiéncias negativas na atmosfera e nas relagdes familiares, cabendo ao cuidador
tentar contornar a situagao.

“E foi assim o ano inteiro. Discutia porque ela agredia todo mundo e os

meninos perdiam a paciéncia. Os meus sobrinhos, o0 meu cunhado perdiam a

paciéncia. Eu ndo falava para ndo ver os meninos brigando,

nervosos”.(sujeito 8)

A angustia causada pelas dificuldades em lidar com os comportamentos
também ¢ expressa pelos sujeitos desta classe. As maes principalmente, se sentem
fragilizadas diante dos comportamentos alterados dos filhos.

“Quando eu estava nervosa, sem saber lidar com ele eu ia nas

reunides”.(sujeito18)

“Via meus pés formigar assim, fugia da terra. Eu andava assim, parece que

estava andando. E quando ela comecava as crises eu sentava e parecia que ia

desmaiar. Meu corpo descontrolava. Nao tinha como, eu falava ndo dou
conta. Eu ficava calada, ndo podia falar porque brigar ¢ pior”.(sujeito 8 )

Um fator importante a se notar ¢ que muitos familiares falam das situagdes
enfrentadas, no passado, fato confirmado pelo uso dos verbos no passado: era,
chegava, comegava, falava, como se estas situagdes fossem apenas lembrangas

desagradaveis de acontecimentos passados.
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3.2.2.2. 2° Nivel: As diferencia¢oes grupais da sobrecarga familiar

A analise fatorial de correspondéncia possibilita a visualizagao das oposi¢des
resultantes da Classificacdo Hierarquica Descendente. A Figura 4 (p. 138) apresenta
a projecdo das palavras analisadas com associacdo das varidveis suplementares
(renda, escolaridade, sexo do paciente, sexo do sujeito e adesdo) distribuidas nos
diferentes campos, bem como as quatro classes examinadas anteriormente. Verifica-
se que o discurso dos sujeitos se distribui nas diversas zonas, de modo ndo-aleatorio
e corresponde as formas especificas das quatro classes. Assim, extraiu-se somente
uma dimensdo nas diferenciagdes grupais acerca da percep¢do da sobrecarga
familiar.

A principal dimensao nas diferenciagdes grupais da percepcdo da sobrecarga
familiar esta relacionada a questdo de género conforme apresentado na Figura 4. No
plano inferior da figura encontra-se a variavel paciente feminino (sxp F)
acompanhada da varidvel sujeito feminino (sex F), préximas a varidvel sujeito ndo-
aderente, que enfatiza em seu discurso as questdes relacionadas as alteragdes na
rotina familiar e na atmosfera da familia. No plano superior da figura encontra-se a
variavel paciente masculino (sxp M) acompanhada da variavel sujeito masculino
(sex M), proximas a variavel sujeito aderente, que centra seu discurso nas questoes
relativas as alteracdes na interagdo familiar e na situagdo financeira da familia .

Este achado indica que para os sujeitos do sexo feminino considerados nao-
aderentes, a sobrecarga ¢ percebida nos aspectos psicologicos causados pelas
dificuldades encontradas nas alteragdes da rotina familiar. Estas alteragdes acarretam
também uma atmosfera familiar negativa decorrente dos comportamentos do
paciente também feminino. No entanto, para os sujeitos do sexo masculino,

considerados aderentes, a percepcdo da sobrecarga recai sobre os aspectos concretos
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relacionados as alteragdes na interagdo familiar e na situacdo financeira da familia

em decorréncia do surgimento da doenga no parente também do sexo masculino.
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Figura 4: Projecao das palavras analisadas sobre a concepcao da sobrecarga
familiar e das varidveis suplementares ( escolaridade, renda e

sexo do sujeito, sexo do paciente e adesao).

Portanto, a dimensao de género presente também na percep¢ao da sobrecarga
familiar parece influenciar as familias na decisdo de aderir ou ndo a proposta de
tratamento em servigos substitutivos. Por um lado, para os familiares considerados

nao-aderentes, a sobrecarga psicologica em conseqiiéncia das demandas do parente
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doente ¢ bastante significativa quando este permanece em casa. Por um outro, para
os familiares considerados aderentes, a sobrecarga das alteracdes na situagdo
financeira, com conseqiiente alteracio na interacao familiar é mais expressiva, pois a
pessoa se torna dependente. Mas, para as familias aderentes, esta situagdo poderia
ser modificada pelo tratamento em servigos substitutivos que t€ém como um dos seus
objetivos principais, o desenvolvimento de recursos do paciente, necessarios a

reinser¢do social, que incluem o desenvolvimento das habilidades para o trabalho.

3.2.2.3. 3° Nivel: A ancoragem da sobrecarga familiar.

Esta pesquisa tem como um dos seus objetivos verificar como a percepgao da
sobrecarga pelos familiares pode influenciar na decisdo de aderir a proposta dos
servigos substitutivos de atencdo em saide mental, que enfatizam a importancia da
permanéncia do paciente junto a sua familia, tendo o envolvimento da mesma no
tratamento como fator significativo na resolutividade destes servigos..

A sobrecarga psicologica percebida pelos sujeitos do sexo feminino, em
conseqiliéncia da permanéncia em casa do parente portador de transtorno mental
também do sexo feminino, parece ser um fator preponderante para estes familiares
quando da decisdo de aderir ou ndo aos programas de servigos substitutivos.

A dimensdo de género foi significativa também na investigagdo da
representagdo social da doenga mental neste estudo, que aponta para o fato de que as
mulheres se sentem sobrecarregadas com as atividades do cotidiano que geram
fatores de estresse cronico. Esta questdo foi verificada também nos estudos de
Schene et al. (1993). Tudo indica que estas mulheres ndo sdo afetadas apenas pelas

atividades extras que precisam assumir em fun¢do dos comportamentos



140

disfuncionais do familiar, mas também pelo estresse psicologico que esta sobrecarga
acarreta.

Um fato interessante a ser apontado ¢ que das 14 mulheres cuidadoras
entrevistadas, quatro (28.6%) fazem algum tipo de tratamento psiquiatrico, € cinco
(35,7%) sdo responsaveis pelo cuidado de mais de um parente portador de transtorno
mental, fatores estes que contribuem para elucidar o peso da sobrecarga psicoldgica
para estas mulheres.

Em contrapartida, o outro lado da dimensdo de género nos revela que os
sujeitos do sexo masculino focalizam seus discursos no paciente também do sexo
masculino, ¢ sdo mais afetados pela sobrecarga financeira e pela alteracdo na
interagdo familiar. O homem normalmente se ocupa das questdes da esfera publica,
social, deixando a cargo da mulher se ocupar das questdes do ambito privado,
familiar, e portando, ele ndo sofre as mesmas conseqiiéncias da sobrecarga
emocional, pois passa grande parte do tempo fora de casa.

O discurso destes sujeitos estd centrado na situacdo financeira da familia
afetada pela perda da renda do familiar doente, pelos gastos decorrentes da doenca
ou pelos gastos indevidos da aposentadoria por parte do paciente, e nas
conseqliéncias que estas perdas tém na interagdo entre os membros da familia,
quando a pessoa portadora de transtorno mental se torna uma pessoa dependente
alterando seu papel de provedor como se espera em nossa cultura.

A varidvel renda aparece de forma secundaria a variavel género, pois esta
associada a varidvel sexo do sujeito, sendo que 60% das mulheres entrevistadas
estdo na faixa de renda entre dois e trés salarios minimos mensais, € os sujeitos do
sexo masculino estdo na faixa de renda mais alta, variando de quatro a oito salarios

minimos mensais.
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A variavel escolaridade superior esta sobreposta e tem efeito na variavel sexo
masculino do sujeito, sendo que a variavel alfabetizado tem efeito secundario, pois
apenas um dos sujeitos masculinos pertence a este nivel de escolaridade.

Percebe-se, portanto, que por um lado a dimensao de género esta relacionada
a renda alta e escolaridade alta dos sujeitos do sexo masculino cuidadores de pessoas
também do sexo masculino, considerados aderentes. Por um outro lado, a questdo de
género, esta relacionada a renda baixa e escolaridade baixa (méximo 2° grau) dos
sujeitos do sexo feminino cuidadoras de pacientes também do sexo feminino,
considerados nao-aderentes. Este fator vem de encontro aos achados desta pesquisa
no estudo das representagdes sociais da doenga mental que indicam que os familiares
com maior renda e escolaridade percebem mais os beneficios do tratamento em
servigos substitutivos.

Os resultados deste estudo sobre a percepcao da sobrecarga familiar apontam
para o fato de que os cuidadores do sexo feminino percebem mais os aspectos
psicologicos e a sobrecarga emocional decorrentes das alteragdes na rotina familiar
causadas pelos comportamentos do parente do sexo feminino. Estes cuidadores
sofrem com a atmosfera negativa dentro da familia, fator este que vem contribuir
para a decisdo de recorrer a internagao integral quando possivel, pois sdo as mulheres
que ficam mais em casa e acabam se responsabilizando pelos cuidados da pessoa
portadora de transtorno mental. Por outro lado, os sujeitos do sexo masculino
expressam a sobrecarga financeira decorrente do aparecimento da doenga no parente
do sexo masculino que influi na interagdo familiar, mas esta sobrecarga ndo ¢é tdo

significativa a ponto de dificultar a adesdo aos programas de servigos substitutivos.
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CAPITULO IV : CONSIDERACOES FINAIS

Com o presente estudo buscou-se compreender as representagdes sociais da
doenca mental em familiares de usudrios de servigos de ateng¢do psicossocial na
cidade de Goiania, bem como a percep¢do da sobrecarga familiar, como fatores que
podem influenciar a decisdo de aderir ao tratamento em servigos substitutivos,
propostos pelo processo de desinstitucionalizagao.

O referido processo originou-se no contexto da 2* Guerra Mundial,
particularmente na Franca e Inglaterra, na década de 60 nos Estados Unidos e Italia,
e nos anos 80 no Brasil.

No Brasil, a assisténcia psiquiatrica deu-se predominantemente nos macros
hospitais psiquiatricos. Os questionamentos comegaram a partir de segunda metade
da década de 70, intensificaram-se na década de 80 com o Movimento dos
Trabalhadores em Saude Mental, e teve maior impulso das décadas de 90 e inicio
dos anos 2000. Este movimento propde uma Reforma Psiquiatrica, através da
desinstitucionalizacdo que prioriza o atendimento extra-hospitalar através de servigos
substitutivos aos hospitais psiquiatricos.

O movimento de desinstitucionalizacdo tem atuado nas politicas de satde
mental promovendo mudangas profundas no modelo assistencial, estabelecendo
novos padrdes de funcionamento e diretrizes sem que sejam discutidas amplamente,
com os atores envolvidos, as questdes fundamentais ligadas a essas mudangas e as
suas praticas.

Foi nessa perspectiva que se fizeram necessarios os aprofundamentos de

estudos e pesquisas das questdes relevantes que estdo em jogo quando se projeta
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implantar mudangas, com olhares interdisciplinares, entre os quais a
psicossociologia, que busca apreender no imaginario social as representacdes sociais,
suas construcdes e seus efeitos sobre a realidade. Estas representagdes permitem
abrir portas para a compreensdo de como as familias ¢ a comunidade irdo gerir as
demandas especificas deste novo contexto, ja que a concepcao que se tem da doenca
mental determina a forma de lidar com ela.

Até meados do século XX, tdo pouco a sociedade quanto a psiquiatria
puderam oferecer as pessoas acometidas por transtornos mentais, algo mais além da
internacao psiquiatrica por periodos de meses ou até anos. Conforme nos elucidaram
Schene et al. (1993), o reconhecimento dos efeitos iatrogénicos da hospitalizacao
prolongada e o desenvolvimento da psicofarmacologia, da psicoterapia e dos
tratamentos sociais deram impeto a desinstitucionalizacdo e abriram portas para
novas abordagens de cuidado comunitario em Saude Mental.

Desde a Segunda Guerra Mundial a durag@o das internagdes psiquiatricas tem
diminuido e o processo de desinstitucionalizagdo tem fomentado o cuidado do
doente mental na comunidade, alterando significativamente a relacdo entre os
portadores de transtornos mentais e suas familias.

Um dos resultados desse processo foi a preocupagdo sobre o impacto que a
desinstitucionalizagdo pode causar nas familias, contribuindo para que elas adiram
ou nao as propostas de transforma¢do do modelo de atencdo em satde mental. Esta
preocupagdo impulsionou também, nas ultimas décadas, estudos sobre as
conseqiliéncias das doencas psiquidtricas para a familia, também chamadas de
sobrecarga familiar (family burden), com o objetivo de compreender o papel da
familia na rehospitalizagdo do paciente, no atual contexto dos tratamentos

comunitarios.



144

Os estudos sobre a experiéncia da familia com a doenga mental (Marsh 1992;
Melman 2001; Ostman 2000; Rose 1996), revelam o grande impacto que a doenga
representa para a familia, com significativas desorganizacdes nas formas habituais de
lidar com situagdes do cotidiano, na medida que a familia enfrenta as alteracdes de
comportamento do familiar, e passa a assumir a fun¢do do cuidado e a responder as
demandas desta fungdo. A responsabilidade de cuidar é potencializada também pela
falta de esclarecimentos e informagdes por parte do sistema de saide que ndo
fornece respostas definitivas sobre a causa e o progndstico da doenga.

Os estudos de representacdo social da doenga mental, apresentados neste
trabalho (Machado 2001; Nasciutti 1997; Pereira 1997; Perrusi 1995; Villares 1996),
apontaram para a reproducdo da visdo da sociedade em um modo geral, onde as
causas da doenga apareceram relacionadas ao modelo biomédico de origem organica
da doenca. Estas representacdes apontaram para um conhecimento adquirido no
contato com os servicos médicos ao longo do tratamento, mas indicaram também,
que o cotidiano das praticas de reestruturagdo do modelo de atengdo em saude
mental podem estar contribuindo para a transformacao das representagdes, com uma
outra ordem de sentido sendo construida, e que a concepgdo da doenga determina a
forma de lidar com ela e, conseqiientemente, de trata-la.

Os achados do presente estudo de representagdo social da doenga mental
indicaram que o discurso ndo difere entre os familiares considerados aderentes e nao-
aderentes aos servicos substitutivos. Os elementos que aparecem ndo sao nOvos € se
assemelham aos presentes nos estudos anteriores.

A representacdo social se destacou em seis diferentes classes ou temas
abordados com maior freqiiéncia, quando os sujeitos coletivos falaram sobre o

transtorno mental (dificuldades funcionais e dependéncia, conscientizagdo da doenga
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e estratégias de enfrentamento, causas e caracteristicas da doenga, tratamento e
internacdo, inicio do problema e descricdo da crise). Em resumo, os elementos
importantes que aparecem sdo a falta de consciéncia da doenca que acarreta maiores
dificuldades para os pacientes e seus familiares, e a falta de conhecimento da doenca
pela propria familia que inibe as estratégias de enfrentamento.

Um fator interessante observado nos dois grupos pesquisados ¢ que os
familiares ndo tém um conhecimento estruturado da doenca mental. Isto indica um
conhecimento pouco informado da doenca, um dado importante nesta pesquisa que
aponta para a necessidade dos servicos substitutivos atenderem melhor a demanda
também dos familiares e responderem a suas expectativas.

Os familiares s30 os principais responsaveis por manter a pessoa fora da
internacdo e para tanto necessitam de estratégias adequadas de lidar com o
transtorno, tanto nos momentos de crise quanto no cotidiano. Nos momentos de
crise, quando a pessoa acaba sendo internada, a familia fica impossibilitada de
aprender a lidar com a crise. No cotidiano, os servigos substitutivos disponiveis no
momento ainda ndo dispdem de recursos para desempenhar esta tarefa. Além do
mais, a época desta pesquisa, a rede de apoio social era quase inexistente na cidade
de Goiania.

O discurso biologico, presente também no estudo de Villares (1996), ¢ mais
confortavel principalmente para as familias que ndo conseguem aderir a tarefa de
cuidar. A nocdo de cura ou nao-cura segue o modelo médico, onde a cura significa
auséncia de sintoma, e a ndo-cura reforga a existéncia das instituicdes segregadoras ¢
de abandono, fato também relatado nos estudos de Nasciutti (1997). A visdao de
doenga incuravel precisaria ser transformada. Na verdade, na medida que se aprende

a lidar com os sintomas, eles podem ser mais bem controlados. Isto permitiria viver
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além das crises e lidar com elas de forma a possibilitar uma melhoria na qualidade de
vida da pessoa.

Apesar dos familiares compartilharem a visdo da psiquiatria centrada no
diagnéstico, buscam a religido como uma ultima alternativa para a faléncia do acesso
ao cuidado. O ndo-cuidado na satde se transforma em busca da fé. A dimensao
espiritual esta fundada em um sistema de crengas acessorio ao conhecimento popular
e médico da doenga e serve como consolo e resignacdo nos momentos dificeis, fato
confirmado por Villares (1996). A busca de ajuda caminha ora na direcdo da
religido, ora na direcdo da psiquiatria conforme constatado também por Machado
(1999).

A partir do discurso dos sujeitos foi possivel entender que estes familiares
compreendem a importancia do tratamento fora da internag¢do, mas ainda ndo contam
com uma rede de apoio necessaria a sua efetivagdo. A desorganizacdo da rotina
familiar causada pelas demandas do portador de transtorno mental, e a falta de
estratégias de enfrentamento se apresentaram como fatores de influéncia na decisao
de ndo manter a pessoa em casa, para os familiares com niveis menores de
escolaridade e de renda familiar, principalmente quando a pessoa acometida por
transtorno mental ndo tem consciéncia de sua condi¢do e assim ndo colabora nas
atividades cotidianas e de tratamento.

Os resultados apontaram também para uma dimensdo de género nas
representacdes sociais da doenga mental, onde o discurso dos sujeitos do sexo
feminino, em relagdo ao paciente também do sexo feminino, privilegia as
dificuldades nas atividades do cotidiano percebidas socialmente como atividades
essencialmente femininas. No entanto, o discurso dos sujeitos do sexo masculino, em

relagdo ao paciente também do sexo masculino, enfatizou a falta de conscientizacdo
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da doenca que resulta em falta de tratamento com conseqlientes dificuldades
relacionais e de trabalho, caracteristicas em nossa cultura como atividades
masculinas.

Uma segunda dimensdo presente neste estudo de representagdo social da
doenca mental se refere as diferentes concepgdes da doenca mental em fungdo da
classe social dos sujeitos, que reune as variaveis escolaridade e a renda familiar.

As dificuldades encontradas no cotidiano dos familiares nao-aderentes se
apresentaram mais significativas para os familiares do sexo feminino que cuidam de
pessoas também do sexo feminino, ¢ que pertencem a classe social menos
privilegiada (escolaridade até a 4* série do ensino fundamental e renda familiar entre
um e trés salarios minimos mensais). Em contrapartida, os familiares do sexo
masculino que cuidam também do paciente do sexo masculino, considerados
aderentes, sdo de classe social mais privilegiada e enfatizam em seu discurso a
importancia do tratamento.

Crispim (1992) comparou familiares do sexo masculino e familiares do sexo
feminino, com relagdo a variavel de intengdo de permanecer com o doente mental em
casa, ¢ concluiu que niao houve diferengas significativas quanto ao sexo do sujeito,
mas sim quanto ao sexo da pessoa portadora de transtorno mental. As mulheres e os
homens de baixa renda t€ém maior inten¢do de permanecer com o paciente masculino
em casa, em fun¢do das responsabilidades sociais e economicas ligadas ao sexo
masculino.

O presente estudo indicou que as mulheres de baixa renda enfatizam uma
maior sobrecarga causada pela permanéncia em casa da pessoa com transtorno, do

sexo feminino. Portanto, poderiamos concluir que haveria maior tolerancia com a
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pessoa do sexo masculino? Estas varidveis ndo foram estudadas isoladamente nesta
pesquisa, e assim nao nos permitem chegar a esta conclusao.

A falta de conscientizagdo do problema enquanto doenca e da necessidade de
tratamento nos pacientes do sexo masculino surgiu como questdo importante na
decisdo de aderir ou ndo, pois resulta na falta de colaboragdo no tratamento e recusa
de medicagao, que acarretam agudizagdo dos sintomas e conseqiiente necessidade de
internacdo. Mas a adesdo do paciente também depende de outros fatores. Em que
medida os servigos atendem a necessidade do paciente e ndao do servigo?

Parece que os pacientes do sexo masculino t€ém maior dificuldade em aceitar
a doenga. Para os homens ser doente mental ¢ um fator de exclusio mais
significativo do que para as mulheres. H4 um certo movimento de prote¢dao da
propria pessoa de evitar ocupar esse lugar. Talvez o que determine a dificuldade de
adesdo seja o sexo do paciente ¢ ndo do cuidador. O discurso do cuidador homem
que fala das causas e caracteristicas da doenga e da falta de conscientizagdo da
mesma, também tem uma distancia propria da relagdo dos homens com o cuidado.
Falam da doenga, mas ndo conseguem descrevé-la com precisdo.

Conclui-se, no entanto, que a representacdo social da doenga mental por parte
dos familiares de pessoas portadoras de transtornos mentais nao se consolidou como
um fator marcante na decisdo de aderir ou ndo a proposta de aten¢do em saude mental
através de servigos substitutivos. Os familiares dos dois grupos pesquisados
(aderentes e ndo aderentes) demonstraram maior envolvimento no cuidado, e melhor
aceitacdo das intervengdes psicossociais que visam diminuir as internagdes, apesar
das dificuldades encontradas durante as crises ¢ com a dependéncia no cotidiano

decorrente do transtorno.
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Percebe-se a necessidade de compreender melhor a logica e a dinamica que
envolve cada familia, pois elas podem traduzir um conflito muito maior que nao
aparece no discurso dos sujeitos, ja que os familiares expressam a importancia de
aderir aos servigos substitutivos, apesar da ndo-adesao de alguns. A nao-adesio pode
estar relacionada a ndo-adesdo da familia, a ndo adesdo por falta de recursos ou
porque o oferecido ndo corresponde aos interesses do paciente.

Os dois eixos do estudo de representacdo social se dividem quase que
igualmente. O discurso presente no primeiro eixo (conscientizagdo da doenga e seu
impacto no cotidiano) engloba 55% do discurso dos sujeitos coletivos. O discurso do
segundo eixo (episoddios da doenga e seus tratamentos) engloba 45% desse discurso.
Esta questdo pode estar refletindo a populacdo pesquisada que ndo enfrentava
situacdo de crise em casa no momento da pesquisa. Apenas 2 dos 19 pacientes se
encontravam em crise, mas estavam internados em hospital psiquiatrico Isto significa
que para metade dos familiares o maior problemas esta na forma de lidar com o
cotidiano, enquanto para a outra metade a maior dificuldade estd em lidar com a
crise. Talvez este estudo ndo seja representativo de toda a populagdo que convive com
a decisdo de internar ou ndo seus parentes portadores de transtornos mentais, pois o
mesmo ndo abordou os familiares de pessoas que se encontram internadas em
hospitais psiquiatricos, a maior parte do tempo, ou familiares que estavam com o
paciente em crise em casa.

Um limite deste trabalho foi o nimero de sujeitos. Para avaliar os resultados
seriam necessarios outros estudos com maior niumero de sujeitos.

Um outro limite do presente estudo foi ndo ter comparado separadamente o
discurso dos dois grupos para verificar se a representacdo das familias aderentes

difere mesmo da representacdo das familias consideradas nao aderentes e assim poder
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também confirmar os estudos de Pereira (1997) que constatou haver diferengas nas
representacoes dos dois grupos.

Os estudos de sobrecarga familiar (Garrido & Almeida 1999; Gongalves 1999;
Marsh 1992; Rose 1996; Schene et al. 1993) indicaram que muitas sdo as areas do
funcionamento familiar afetadas pela doenca mental e que a sobrecarga familiar é um
fenomeno evidente e persistente, mesmo quando o paciente responde a tratamentos
efetivos. Os comportamentos e os sintomas levariam a sobrecarga, pois resultam em
desorganizagdo da rotina familiar e em tarefas extras de cuidado para os cuidadores,
acarretando fatores de estresse cronicos, com os quais os familiares necessitam
aprender a lidar, principalmente porque dispdem de pouco suporte social.

A partir do segundo fator pesquisado neste estudo, constatou-se que a
percepcgdo da sobrecarga familiar se concentrou em quatro das sete areas avaliadas,
mais freqiientemente abordadas pelos familiares aderentes e ndo-aderentes: efeitos
sobre a interagdo familiar e atmosfera familiar negativa, que compdem o eixo da
sobrecarga emocional, e alteragdo na situacdo financeira ¢ mudanca na rotina da
familia, que compdem ao eixo da sobrecarga do cuidado.

A dimensdo de género aparece também na percep¢do da sobrecarga e pode
influenciar as familias na decisdo de aderir ou ndo a proposta de tratamento em
servigos substitutivos. Para o sujeitos do sexo feminino, quando se referem ao
parente também do sexo feminino, a sobrecarga ¢ percebida nos aspectos
psicoldgicos causados pelas dificuldades na rotina da familia, com conseqiiente
atmosfera familiar negativa.

J& para os sujeitos do sexo masculino, a percep¢ao da sobrecarga recai sobre

os aspectos relacionados as alteragcdes na intera¢dao familiar e na situagdo financeira
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da familia, em decorréncia do surgimento do transtorno no familiar também do sexo
masculino.

Para os familiares ndo-aderentes, a sobrecarga psicoldgica decorrente das
demandas do paciente feminino ¢é bastante significativa quando este permanece em
casa, enquanto para os familiares aderentes, a sobrecarga financeira com
conseqliente alteracdo na intera¢do entre membros da familia, ¢ mais expressiva
quando o paciente ¢ do sexo masculino. Os estudos de Wright et al. (1999)
confirmam que a sobrecarga psicologica ou subjetiva é considerada pelos familiares
como mais importante do que a sobrecarga objetiva do cuidado, verificada através
dos problemas financeiros e comportamentais.

Segundo Motta (1997) o trabalho parece estar revestido de questdes morais,
“ganhando cores de redencdo para o homem, sendo apontado como caminho para
sua redengdo” (p. 42). Parece que, em nossa sociedade, quando a pessoa do sexo
masculino perde sua capacidade para o trabalho, ele perde também parte de suas
peculiaridades de homem, e portando, a interagdao familiar sofre conseqiiéncias desta
perda, pois a pessoa passa a ser hostilizada por sua incapacidade de gerar e gerenciar
recursos financeiros tdo importantes para a familia. Tudo indica que para os sujeitos
do sexo masculino a questao financeira ¢ mais significativa, pois se o parente doente
nao puder contribuir de alguma forma, o cuidador passa a assumir também esta
responsabilidade.

O impacto econdmico em familias de pessoas com transtorno mental,
analisado por Soares ¢ Menezes (2000), indica que existe um custo adicional para os
familiares, representado pelo 6nus das oportunidades perdidas de emprego, de lazer e

de descanso.
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Os resultados desta pesquisa indicam que a sobrecarga emocional ¢ maior
que a sobrecarga financeira. Podemos supor que o sistema nao da este suporte e os
familiares reclamam da falta de servigos de apoio.

A intervengdo junto aos familiares visa ndo apenas instrumentaliza-los como
cuidadores, mas como pessoas que também precisam de cuidados. Dos 19 sujeitos
participantes desta pesquisa, seis (31,5%) sdo também usuarios de servicos de satde
mental. A intervengdo precisaria acontecer através de espacos especificos ou de
espacos de auto-ajuda entre os proprios cuidadores, onde seria necessario reforcar a
importancia da assisténcia em diferentes niveis, inclusive em nivel de politicas que
pressionariam a criagao de servigos, pois os familiares sdo os mais sobrecarregados.

O papel de cuidar dos afazeres domésticos e dos membros da familia,
principalmente das pessoas doentes ou idosas, topico este ja discutido na ancoragem
da representacgdo social da doenga mental, recai sobre a mulher em nossa cultura, que
tém grande parte de seu tempo comprometido com estas atividades em casa.

Quando assume a responsabilidade dessas atividades no contexto privado da
familia, a mulher acaba por se expor mais as pressdes psicologicas da convivéncia
com a pessoa portadora de transtorno mental e sofre mais com a atmosfera negativa
na familia, além do que, muitas vezes, se sente culpada ou ¢ acusada pelo desenrolar
dos acontecimentos. Além do mais, Gongalves (1999) revelou que a relagdo de
cuidado nem sempre ¢ uma relagdo de solidariedade e abnegacdo, mas uma pratica
de obrigatoriedade para as mulheres.

Os resultados do presente estudo da percep¢do da sobrecarga familiar
apontaram também para uma maior necessidade de apoio as mulheres cuidadoras,
tanto no que se refere ao desenvolvimento de estratégias de enfrentamento para o

cotidiano, quanto as atividades de assisténcia psicologica a propria cuidadora, pois as
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mulheres se sentem sobrecarregadas com as atividades do cotidiano, que geram
fatores cronicos de estresse, questdo verificada também nos estudos de Schene et al.
(1993).

Ostman et al. (2000) também nos alertam que muitos esfor¢os ainda sao
necessarios para diminuir os custos sociais e psicologicos para os familiares que
enfrentam a desinstitucionalizagdo, pois ndo parece ter havido mudangas
significativas na sobrecarga familiar nos ltimos onze anos, mesmo apoés a criagao de
servigos substitutivos e alteragdes nas leis da internacao psiquiatrica.

A literatura ndo discute muito a adesdo, mas a sobrecarga. Os resultados
deste estudo indicam que de fato a sobrecarga emocional ¢ mais forte nas familias
ndo-aderentes. Parece que a sobrecarga ¢ um fator de adesdo influenciada pelas
variaveis género e classe social.

Aparentemente, ha uma sobrecarga que nao estd sendo tratada, da qual
ninguém se ocupa. A desinstitucionalizacdo chama as familias a participar, mas ndo
cria mecanismos que ajudam aliviar a sobrecarga. Tudo indica que o modelo de
desinstitucionalizacdo, no atual contexto da cidade de Goidnia, se restringe a
desospitalizagdo, onde os servigos substitutivos ainda n3o conseguem abarcar a
demanda da populacdo, e atravessar a porta para oferecer o apoio necessario ao
cuidado do portador de transtorno mental. O sistema ndo ¢ hospitalocéntrico, mas
ainda ¢ institucional, ou seja, ele ndo esta centrado na familia, mas na institui¢ao.

A partir do presente estudo, algumas possibilidades de trabalhos futuros
podem ser abertas. Outros estudos precisariam investigar a sobrecarga emocional de
forma mais profunda, olhando para as questdes relativas as necessidades especificas
dos cuidadores, principalmente das mulheres, investigando de que forma os servigos

substitutivos poderiam amenizar a sobrecarga, para entdo serem planejadas novas
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estratégias de apoio. Talvez fosse interessante investigar a sobrecarga através de um
instrumento mais quantitativo, como escalas de sobrecarga que facilitariam a
comparagao com outros estudos.

Seria interessante investigar também, se o tempo de convivéncia com o
transtorno do familiar ndo reflete na percepcdo da sobrecarga. Sera que o tempo de
cuidado nao é cumulativo, ou seja, os cuidadores com maior tempo de cuidado se
sentem mais sobrecarregados emocionalmente por ndo encontrarem, ao longo dos
anos, solucdes mais confortantes? Este fator necessitaria ser mais bem abordado em
estudos futuros.

Esperamos que este trabalho possa contribuir para uma melhor estruturagdo
da rede de servigos comunitirios de atengdo a pessoa portadora de transtornos
mentais e sua familias, no sentido de promog¢ao de saude e de cidadania, em que o
lugar da pessoa com sofrimento psiquico possa ser efetivamente conquistado através

da inclusao social e o pleno exercicio de seus direitos.
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Anexo 1- Projecdo das palavras analisadas sobre a representacdo social da doenca

mental.
e [t B do-m - |--——-=——- |——=—————— | ————- +
18 | sai+ |
17 | sozinha
16 I |
15 | nao+ |
14 fazia servigo +professor+ ir
13 dava vinha escola inteiro anda
12 Classe 4 adiantava nervoso levava falando quer+ amigo+ faz levantar|
11 agredi+ chegava .perguntava xingava vou gosta liga Classe 1 |
falava comegava | posso
ficava pequeno+ deixava mundo fala+ |
dormia conversava | |
ia pensava | falo |
| vai |
era | |
| fica |
| toma |
I I
I

|

|

I

|

|

|

I

|

|

|

I

|

|

|

I

|

|

| fugiu meu |

+-estava sete veio-.minha+ mil-.irmd+ irmdo+ morar-----------—--——————-—-- +
| tinha chegou junto+ | est+
| foi moto+ rio mide+ inclusive

| fomos ruim Classe 6.Paulo morreu]| acontec+

| ficou levei nunca |

| depois . quatro contato internar emprego espiritu+ coisa+ tem|
| internada+ Classe 2 precisava | passar

| clinica+ més+ internou socorro internagcido cada estar nossa+ comeca |
internado santa.Falou doutor+ afetou consciéncia remédio+ sarar

| época+ . . .consult+er explica< . . . sim .conviver falam |
|
|
|
I
|
|
|
I
+

[y
OOV WNRORNMNWMUONN®WOO

10 medica< vejo Classe 5 achobipolar proprio+|
11 medico+ sejam mental aquilo Classe 3 problema penso |
12 psicdéloga+ | psicélogo+ esquizofrenia

13 tratamento+ | acredito fazem

paciente+
outro+ |
| ter
sei+ sdo doenga+
———————————————————————————————— S e e el IEL LT



Anexo 2 — Projecao das palavras analisadas sobre a percepgao da sobrecarga.

RRRPRRERRREBEBEREN
FNWB U OO
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el e T e Ty e [-======—- +
teve duas
problema ter £
experiéncia+|

|
hospital
|

demais
gente

por
vid+er

I
I
tipo+ comego |
melhor+ sim |
doenga |
tempo tratar causter |
emprego+ |
medico+ |
|agora gasto+ exame+ morar trabalhar|
| Classe 2 reais tendo consultar
passou .trabalhava dependente
|condigdes particular+

--------- Rl e
também |
amilia tratamento procurar |

tal achei ajuda uma+ muito+ irma+

tanta+ tenho Classe 1 doente+ |
bom pego acho procurei carinho |

iria amizade+ tem
relagdo cada mim gosto triste+|
saude ser passar |

igreja conversar

mundo

I
|
|
|
I
|
comigo |
|
I
|
|
|
I

|

|

|
+agua clinica+ ajudava pegar-------- Fom e fica
| .. .diferente+ atrapalhou | estou est+|
| morava da |
| ficou tinha dinheiro inteiro hora+
| | penso vejo exemplo
| nenhum+ remédio+ | pensando algum+ indo]|
| sabe+ | ve |
| era servigo+ mouvoir. |
| aqui ia séo | gosta conversar acha.Falo |
| antes depois cuidando inteira | pensar sossego Classe 4 vai falou] |
| cas+ter nem almogo | comega facil Arruma |
| fazia podia menino+ portao ontem vou
| ano+ chegava estive+ coisa
| comegava ficava Classe 3 falava ela+ ir sai+ aquela+
| nao dormia | faz+ quero
| janta dava pensava deixavamos
| s6 filha | |
| ja comprar | fazendo |
| chegou sozinho meu noite+ ndo+ deixar
B il It e |———————— o |———————— |—————— === +
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Anexo 3 — Termo de Compromisso

Carlene Borges Soares, aluna do curso de mestrado em psicologia da

Universidade Catolica de Goiés, responsavel pela pesquisa “Desinstitucionalizagdo e

familia: Impacto da representagdo social e da sobrecarga” presta as pessoas que serdo

entrevistadas, as seguintes informacdes:

1-

a pesquisa tem por objetivo conhecer a concep¢do da doenca mental e a
percepcao da sobrecarga em familiares de pessoas portadoras de transtornos
mentais;

a justificativa desta pesquisa ¢ o desejo de contribuir para que o cuidado da
pessoa com transtorno mental, fora das instituigdes hospitalares, possa ser
realizado com maior compreensao , € se possivel, ajudar as familias nesta
tarefa;

os procedimentos usados pela pesquisadora sdo duas entrevistas realizadas de
preferéncia na residéncia do familiar responsavel pelo cuidado da pessoa com
transtorno mental;

a pessoa que aceitar ser visitada e entrevistada tera todo direito, de, em caso
de arrependimento, solicitar que sua participagdo seja interrompida, ou que
sua entrevista nao seja utilizada na pesquisa;

a pesquisadora assume toda a responsabilidade quanto ao uso, manejo e sigilo
das informacdes ou dados confidenciais envolvidos na pesquisa;

as entrevistas serdo gravadas e transcritas e as informagdes serdo utilizadas
sem identificar as pessoas entrevistadas, como parte de um trabalho escrito
(dissertagdo de mestrado) que sera apresentado e divulgado ao publico; e

as pessoas que consentirem em ser entrevistadas ndo terdo nenhum tipo de
despesas, nem receberdo nenhum pagamento ou gratificacado.

Diante do exposto, a pesquisadora solicita do informante, a assinatura na

declaracao de consentimento livre e esclarecido, apresentada em anexo.

Carlene Borges Soares

Goiania, de de 2002.
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Anexo 4- Declaragao de Consentimento Livre ¢ Esclarecido

Declaro estar ciente das informagdes fornecidas pela pesquisadora Carlene
Borges Soares sobre a pesquisa “Desinstitucionalizagdo e familia: Impacto da
representacdo social e da sobrecarga”, quanto ao seu objetivo, justificativa, e
procedimentos usados.

Concordo livremente em receber a pesquisadora para duas entrevistas. Aceito
que a entrevista seja gravada e transcrita e que as informacgdes sejam utilizadas na

pesquisa.

Goiania, de de 2002.

Nome:

Assinatura:
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