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RESUMO

Decorrente das transformacdes promovidas pelo movimento da Reforma Psiquiatrica no
Brasil, do processo de desconstrucdo das representactes e saberes sobre a loucura e de um
novo modelo de atencdo as pessoas com transtornos mentais, as relacdes familiares assumem
destague enquanto recurso significativo para a reinsercdo e reabilitacdo psicossocial desses
individuos. Nesse contexto, ao se reconhecer a importancia da convivéncia familiar para o
reestabelecimento da salde mental, atribui-se aos familiares a tarefa de se
corresponsabilizarem pelos cuidados com o sujeito com transtorno mental. Por ndo ser uma
escolha desses sujeitos, que podem nao se identificar com tal tarefa, enfrentar dificuldades ou
ndo possuirem condicdes para desempenhéa-la dentro das condi¢bes almejadas na formulacédo
da politica de salde mental, torna-se importante conhecer como esses familiares tém
vivenciado essa experiéncia em suas vidas. Deste modo, essa pesquisa tem por objetivo geral
compreender a producdo de sentidos de familiares cuidadores de criancas e adolescentes
diagnosticados com transtornos mentais sobre a sua experiéncia de convivéncia e cuidado em
relagdo a esses sujeitos. Para atingir esse objetivo buscou-se descrever 0s processos de
producdo de cuidado dos familiares cuidadores, desde 0 momento em que esses reconhecem a
demanda de cuidado decorrente do diagnostico de adoecimento mental; categorizar os
sentidos construidos sobre a experiéncia de ser cuidador por esses familiares e identificar as
repercussoes da participacdo do familiar no Centro de Atencdo Psicossocial Infantil, para a
sua experiéncia de cuidador e no desempenho da atividade de cuidado. A pesquisa, de
natureza qualitativa, realizou-se em um dos Centros de Atencdo Psicossocial Infantil - CAPSI
de Fortaleza, no qual catorze familiares que se identificaram como cuidadores foram
entrevistados como participantes. O recurso utilizado para acessar os sentidos construidos
pelos participantes consistiu na entrevista semiestruturada, sendo a fundamentagdo teorica
para a producédo e analise das narrativas, geradas pelas entrevistas, a hermenéutica filoséfica
de Hans-Georg Gadamer. As narrativas analisadas foram sistematizadas seguindo a proposta
de rede interpretativa. Deste modo, a analise das falas apresentadas revelou trés eixos
tematicos: o cuidar para os familiares cuidadores; a experiéncia de ser familiar cuidador e; a
participacdo do familiar cuidador no CAPS Infantil. Questdes como a intensa relacdo
estabelecida entre o papel familiar e o de cuidador, a naturalizagdo dos vinculos estabelecidos
entre 0s sujeitos cuidador e cuidado e o predominio de individuos do sexo feminino na

responsabilizacdo dos cuidados com os demais parentes, representam alguns dos sentidos



evidenciados sobre a experiéncia dos sujeitos pesquisados em serem cuidadores de criangas
ou adolescentes diagnosticos com transtorno mental. Em relagdo a sua participacdo no CAPSI,
os entrevistados apontaram dificuldades estruturais relativas a distancia fisica do servigo, a
rotatividade de profissionais e auséncia de medicamentos, que acarretam em prejuizos na
atencdo dispensada pelos cuidadores as criancas, ou adolescentes, pelos quais se
responsabilizam. Deste modo, os cuidadores entrevistados expressaram a necessidade de que
sejam construidas acdes estratégicas que incorporem a atencdo as suas demandas subjetivas e
as relacOes estabelecidas por esses sujeitos com os demais familiares e a sociedade em geral,
em busca de que a atividade de cuidados realizada no &mbito da familia possa obter algum
reconhecimento social e subsidios que garantam aos cuidadores melhor qualidade de vida.

Palavras-chave: Cuidado. Familia. Saude mental. Crianca e adolescente.



ABSTRACT

Resulting from changes promoted by the movement of Psychiatric Reform in Brazil, the
deconstruction process of representations and knowledge about madness and a new health
care model for people with mental disorders, family relationships assume prominence as a
meaningful resource for rehabilitation and psychosocial rehabilitation these individuals. In
this context, to be acknowledged the significance of family life for the reestablishment of
mental health, is attributed to family members the task of take responsibility for taking care of
the individual with mental disorder. It does not constitute a choice of those individuals who
can not identify with such a task, facing difficulties or not having conditions to carry it out
within it targets conditions in the formulation of mental health policy, it is important to know
how these relatives have been experiencing it in their lives. Therefore, this research has the
objective to understand the meanings of family caregivers of children and adolescents
diagnosed with mental disorders about their acquaintanceship and care of these subjects. To
achieve this goal we sought to describe the careful production processes of family caregivers,
since the moment that they recognize the care demand resulting from mental illness diagnosis,
categorize meanings built on the experience of being caregiver and identify the repercussions
of participation in the Children's Center of Psychosocial Attention for your caregiver
experience and performance. This qualitative survey was carried out at one of the
Children's Center of Psychosocial Attention in Fortaleza (CAPSi-Fortaleza), in which
fourteen relatives who identified themselves as caregivers were interviewed as
participants. The resource used to access the meanings from participants consisted of semi-
structured interview, with the philosophical hermeneutics of Hans-Georg Gadamer the
theoretical basis for the production and analysis of the narratives generated by interviews. The
analyzed narratives were systematized following the proposed interpretative network. Thus,
the analysis of the speeches presented has demonstrated three themes: caring for family
caregivers; the experience of being family caregivers; and the participation of family
caregivers in CAPSI. Issues such as the intense relationship established between the familiar
role and the caregiver, the naturalization of the links established between the subjects, the
prevalence of females in the responsibility of caring for other relatives, represent some of the
evident meanings about experience of subjects surveyed of being caregivers of children and
adolescents with mental disorder. Regarding their participation in CAPSI, respondents point
out structural difficulties such as distance to health facility, high staff turnover and lack of

medicines, leading to losses in the attention given by caregivers to children or adolescents, for
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which they are responsible. Finally, respondents caregivers express the need for strategic
actions that include attention to their subjective demands and relationships established by
these subjects with other relatives and society as a whole, seeking the care activity carried out
within the family can getting some social recognition and subsidies to ensure for caregivers
better quality of life.

Keywords: care, family, mental health, child, adolescent
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1 INTRODUCAO

No Brasil, no inicio do século XX, a partir da preocupacdo com o futuro da
sociedade, aliada a um movimento de reforma politica, as criancas e 0s adolescentes
adquiriram visibilidade como sujeitos de direito e sobre 0s quais recaiu a responsabilidade do
Estado, da familia e da sociedade (SCHECHTMAN, 2005). A aprovacdo do Estatuto da
Crianca e do Adolescente — ECA, em 1990, ao instituir direitos e deveres universais
destinados a esses individuos, demarca uma série de transformacGes que envolveriam uma
nova concepcao social acerca desses sujeitos e o desenvolvimento de politicas assistenciais
adequadas as suas necessidades especificas.

No ambito da atencdo a salde, o incremento das ac¢fes voltadas para o publico
infantojuvenil expressava preocupacbes com a prevencdo de doencas epidémicas e a
manutencdo da vida desses individuos de modo a lhes garantir o alcance da idade adulta.
(BRASIL, 2005). Tais preocupac¢des evidenciavam uma compreensdo sobre a salde que se
limitava a auséncia de doencas organicas, desconsiderando-se a existéncia de que esses
sujeitos pudessem vivenciar sofrimentos emocionais e psiquicos.

A familia, no entanto, parece surgir enquanto importante contexto de protecédo e
formacdo do sujeito infantil, aliada ao reconhecimento da necessidade de se estabelecerem
estratégias especificas de cuidado para as criancas e adolescentes, associando-se tal tarefa,
principalmente, a figura materna. (RIBEIRO, 2006).

No campo do tratamento das doencas mentais, a partir do processo de
implementacdo da Reforma Psiquiatrica no Brasil, definiu-se um novo modelo de atencdo as
pessoas com transtornos mentais. O grupo familiar assume destaque como relevante recurso
para a reinsercdo e reabilitacdo psicossocial desses individuos. (SOUZA; PEREIRA,
SCATENA, 2002; ROSA, 2005). Uma das principais repercussdes das transformacoes
decorrentes do movimento reformista representa a participacdo ativa da comunidade e da
familia, instituindo-se a corresponsabilizacdo desse pelo “tratamento” do individuo com
transtorno mental, que deve ser realizado ambulatoriamente e através do convivio familiar e
comunitario. Dessa forma, sdo somadas novas responsabilidades que produzem diferentes
sentimentos aos familiares, na maioria das vezes, transformados em cuidadores, ndo por
escolha ou identificacdo individual (ROSA, 2005).

Alguns estudos (CELERI, 1997; MIOTO, 1998; SANTIN; KLAFKE, 2011;
RANDEMARK; JORGE; QUEIROZ, 2004; SOARES; MUNARI, 2007; OLIVEIRA;

MENDONCA, 2011) investigam os significados e sentimentos dos familiares de pessoas
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diagnosticadas com transtornos mentais. No entanto, observa-se’ um reduzido nimero de
pesquisas que abordam a experiéncia de familiares de criangas e adolescentes, sendo a
maioria desses estudos referente a familia de sujeitos adultos com esquizofrenia. Por outro
lado, percepcdes apreendidas na minha? pratica profissional, permitiram a identificacdo de
distintas experiéncias familiares, marcadas, sobretudo, pelas diferencas intergeracionais que
envolvem o sujeito “adoecido” crianga, ou adolescente, e seu cuidador adulto.

Quando o adoecimento mental acontece em criangas, ou adolescentes, a presenca
do grupo familiar se faz necessaria de modo ainda mais intenso do que quando um membro
em idade adulta adoece. Isto porque, além da condicdo de sujeito em desenvolvimento
vivenciada por criangas e adolescentes, a observacdo de pessoas proximas (pais, cuidadores,
professores etc.) torna-se um importante recurso para a avaliacdo e a identificacdo dos
problemas psiquiatricos nesses sujeitos, em virtude das suas dificuldades em perceber o
desconforto sentido emocionalmente. (BIRD; DUARTE, 2002). Considerando tal
reconhecimento, o de que os familiares cuidadores de criangas, ou adolescentes, ocupam um
lugar ainda mais significativo para a realizacdo do cuidado com esses sujeitos, optou-se por
elegé-los como sujeitos dessa pesquisa.

Investigar sobre a experiéncia de familiares cuidadores de pessoas diagnosticadas
com transtorno mental representa uma problematica persistente em diferentes momentos de
minha atuacdo profissional. Esta problematica mobilizou inquietagcbes provenientes do
exercicio de psicéloga em diferentes servigos publicos integrantes da rede municipal de satde
mental, que permitiu conhecer e conviver com familiares e usuarios desses servicos.

Dentre essas experiéncias pessoais, destaco um caso o qual acompanhei durante a
realizacdo da residéncia multiprofissional em Atencdo Hospitalar a Salude (area de
concentracdo em saude mental) da Universidade Federal do Cearda em um servi¢co de
referéncia, o Centro de Atencdo Psicossocial. Refere-se a uma familiar que enfrentava intensa
dificuldade em conviver com o seu familiar “adoecido” e as repercussdes do sofrimento
mental no ambiente familiar. Em virtude desse contexto, recorrentemente o reinternava logo

apos a alta hospitalar. A equipe ndo conseguia aceitar suas dificuldades e, na maioria das

! Através de pesquisa realizada por mim na ocasido da concluséo da Residéncia Integrada Multiprofissional em
Saude Mental no Hospital Universitario Walter Cantidio — UFC, em 2012, na qual se buscou nas bases de dados
LILACS e PePsic artigos completos em lingua portuguesa a partir dos descritores familia e salide mental,
publicados no periodo de 2001 a 2012, encontrou-se um reduzido nimero de publicagbes que apresentavam a
experiéncia dos familiares cuidadores de criangas e adolescentes com transtornos mentais, representando a quase
totalidade trabalhos sobre pessoas adultas portadoras de transtorno mental.

2 Optou-se por utilizar a primeira pessoa ao longo do texto da introdugdo em virtude da postura da pesquisadora
de proximidade com os sujeitos e o contexto pesquisado, permitindo-lhe ser afetada pelo objeto investigado.
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vezes, a culpabilizava direcionando sentimentos de raiva e intolerancia a familiar, que
também reagia evitando frequentar o servico e comparecia apenas esporadicamente como
informante das altas e internagdes do “paciente”, justificadas por ela, em sua maioria, por
“descontrole do familiar doente™.

Vivéncias profissionais dessa natureza foram despertando inquietagcdes sobre esse
lugar do cuidador familiar que, na maioria das vezes, ndo é expressa por esses sujeitos
cuidadores como uma escolha pessoal, mas que se faz impulsionada pelos acontecimentos da
historia de vida do individuo. A convivéncia com o outro ja implica em constantes diferencas,
conflitos, negociacbes e, quando esse outro, tdo humano quanto o cuidador, se mostra
“perturbado”, “louco”, “surtado”, “fora de si”? Quais 0s sentidos construidos por esses
familiares acerca da experiéncia de ser cuidador? Quais os sentidos atribuidos para o ato de
cuidar vivenciado por eles? Como a participacdo nas atividades do Centro de Atencdo

Psicossocial Infantil (CAPSI), enquanto “servico porta aberta” ®

, responsavel pela assisténcia
em salde mental da populacdo de um territorio, articula-se com a vivéncia pessoal desses
individuos como cuidadores? E comum ouvir desses familiares relatos de sofrimentos
pessoais com a necessidade de uso de medicacgdes psicotropicas e/ou, acompanhamento por
psiquiatras e psicologos, 0 que evidencia a existéncia de experiéncias permeadas por
dificuldades, que podem desencadear o adoecimento psiquico do cuidador familiar.

Portanto, afetada por angustias profissionais, inquietacdes pessoais e desejos
investigativos, emerge a proposta de realizar esse estudo em outra posicao, a de pesquisadora,
em busca de estabelecer uma aproximacdo desses familiares de criancas e adolescentes
diagnosticados com transtorno mental, para escuta-los sobre as suas experiéncias de producao
de cuidado e construcao de si como cuidadores.

Inicialmente, para que o leitor possa compreender algumas posturas adotadas ao
longo da pesquisa, torna-se importante situar que se optou por utilizar 0s termos
“transtorno(s) mental(is)”, “doenca”, “adoecidos” para fazer referéncia a condigdo dos
diagndsticos médicos atribuidos nos servigos de salde. Isso acontece, uma vez que 0s sujeitos
da pesquisa foram encontrados em um servico de salde mental infanto-juvenil, o qual
descreve e delimita o seu publico atendido a partir deste marco referencial.

No capitulo dois, intitulado “Pesquisar sobre cuidado e producdo de sentidos”, foi

¥ A expressdo “servigo porta aberta” se refere ao modo de funcionamento do servigo, o qual deve se apresentar
disponivel durante todo o seu horario de funcionamento para acolher a totalidade dos individuos que busquem a
assisténcia do servico, ainda que o atendimento realizado resulte em encaminhamento, no caso da demanda
exigir outros cuidados ndo ofertados no servico.
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apresentado o problema de pesquisa e 0s principais conceitos e ideias que delimitam o marco
tedrico deste estudo, assim como 0s objetivos e a metodologia que guiaram esse processo
investigativo. O processo metodologico desenvolvido teve como referencial tedrico a
hermenéutica filosofica gadameriana, orientada para a valorizacdo dos conceitos prévios e
contexto socio histérico que, junto a experiéncia dos cuidadores, a ser conhecida, e 0
referencial tedrico, permitiram a construcdo de uma compreensdo sobre a experiéncia dos
sujeitos cuidadores entrevistados. Nessa perspectiva, esta pesquisa caracteriza-se como sendo
de natureza qualitativa, descritiva e utiliza como recurso investigativo a entrevista
semiestruturada, a fim de possibilitar a emergéncia dos discursos dos familiares cuidadores
entrevistados acerca dos objetivos concebidos.

O capitulo trés da dissertacdo, intitulado “Em busca de uma compreensdo do
cuidado e do cuidar como atividade humana” é uma reflexdo sobre os diferentes modos de se
conceber o cuidado, com énfase nas perspectivas biomédica e na filosofia existencial
heideggeriana, a fim de confrontar entendimentos distintos, que sdo frequentemente
encontrados no senso comum e nos textos cientificos. Entendendo que a producédo do cuidado
perpassa as praticas sociais, valores e 0s modos de se relacionar dos individuos, apresentou-se
uma discussdo sobre a implicacdo ética do ato de cuidar e o cuidado como uma atitude ética,
bem como o cuidado enquanto atividade humana a partir de uma perspectiva socioldgica
sobre o trabalho de cuidados.

No capitulo quatro “O cuidado como politica publica” foi feito um breve
historico sobre o processo de construcao da politica de satide mental vigente, enfatizando-se o
principio da integralidade dentre aqueles que norteiam a organizacdo do sistema de salde
brasileiro por reconhecé-lo como estruturante e transversal a todos os programas e agoes de
salde idealizados no ambito da satde publica. Em seguida, encerrou-se essa discussao ao se
alcancar o reconhecimento da crianca e do adolescente como sujeitos psiquicos e de direito,
desencadeando no desenvolvimento de estratégias de cuidado voltadas para esses sujeitos, sob
a responsabilidade conjunta do Estado, da familia e da sociedade.

Por fim, no capitulo cinco é apresentada a “Discussdo das entrevistas” realizadas
com os familiares cuidadores, onde foi feita uma discussao, através de uma proposta analitica
interpretativa gadameriana. A fala desses sujeitos que expressaram suas vivéncias e sentidos
apreendidos foi articulada junto aos conhecimentos prévios da pesquisadora e o referencial
tedrico, a fim de estabelecer um didlogo entre esses horizontes de compreensdo para a
construcdo de um entendimento possivel acerca das experiéncias e sentidos construidos pelos

familiares cuidadores pesquisados.
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2 PESQUISAR SOBRE CUIDADO E PRODUCAO DE SENTIDO

2.1 Problema de Pesquisa e Marco Tedrico

No Brasil, o processo de transformacdo e humanizacdo nos cuidados as pessoas
portadoras de transtornos mentais apresenta como marco legal a aprovacéo da Lei n® 10.216
de 6 de abril de 2001, conhecida como lei da reforma psiquiatrica, a qual estabeleceu direitos
aos portadores de transtornos mentais e o redirecionamento do modelo assistencial em satde
mental no Brasil. Esta lei aborda, ainda, a reinsercéo social como fim do tratamento, devendo,
assim, serem priorizados 0s servicos extra hospitalares e comunitarios em relacdo as
internacOes hospitalares (BRASIL, 2001).

Na realidade assistencial construida a partir da reforma psiquiatrica no Brasil, 0s
Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS) assumem importancia como servigo estratégico em
um determinado territorio desenvolvendo atividades assistenciais e politicas, de acordo com
os principais elementos do movimento reformista. Destacam-se, dentre esses, a importancia
da presenca da familia como sujeito ativo nas a¢Ges de saide mental, mediador da insercédo do
portador de transtorno mental na comunidade e no grupo familiar, e o estabelecimento da
reinsercéo social como foco do tratamento (BRASIL, 2002a).

Estudar a familia tem despertado o interesse de diferentes pesquisadores em
virtude do reconhecimento da sua importancia para a sadde dos seus membros, no entanto,
este pode ser considerado um terreno complexo perpassado por diferentes conceitos e
concepgdes, tornando-se importante a contextualizacdo do tempo histérico e do contexto
social e politico de quem a define. (SIMIONATO, OLIVEIRA, 2003). Neste sentido, a
familia sera entendida enquanto grupo no qual sdo compartilhados valores, costumes, habitos,
definindo-se os vinculos afetivos e a reciprocidade entre seus membros como marco que
estabelece a ligacdo entre seus integrantes, e ndo mais exclusivamente os vinculos
consanguineos.

Se nos periodos anteriores a reforma psiquiatrica, quando se concebia socialmente
o tratamento da doenca mental atraves do isolamento nos asilos ou hospitais, 0s registros
evidenciam um distanciamento da familia dos cuidados com a pessoa com transtornos
mentais, Pegoraro (2009) apresenta que no pds-reforma essa vai ganhar visibilidade teérica e
assistencial, emergindo como sujeito politico em luta (ROSA, 2005). Assim, o grupo familiar
constitui-se em ator importante para o cuidado do sujeito adoecido, configurando-se um

espaco privilegiado de socializacéo e reabilitacdo psicossocial (MIOTO, 1998; COIMBRA et
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al., 2005).

A definicdo de um diagndstico de transtorno mental, principalmente aquele que se
refere a patologias severas e persistentes, como a esquizofrenia, repercute na dinamica dos
relacionamentos familiares na medida em que provoca o surgimento de um novo papel, de
“cuidador”, destinado a realizagdo de cuidados com o familiar adoecido, em virtude das novas

necessidades impostas pela “doenca”. Segundo defini¢do de Soares e Munari (2007, p. 359):

[...] o ‘cuidador’ é descrito como um individuo adulto relacionado a outro pelo
parentesco, que assume, sem qualquer forma de pagamento, responsabilidade por
pessoa portadora de transtorno mental de longa duracdo que causa incapacidade,
para o qual ndo se encontra tratamento curativo.

Apesar de a definicdo das autoras expressar uma perspectiva da familia vinculada
apenas aos lacos consanguineos, a presente pesquisa considera uma visdo ampliada do
conceito de familia, compreendendo as relacdes e os afetos existentes entre 0s sujeitos como
definidores de sua constituicdo. O cuidador familiar, nesse sentido, representa um individuo
com o qual “o doente” possui vinculos de afetos e desempenha, sem remuneragédo, as
principais atividades de cuidado com esse ultimo, por meio de uma relacdo de dependéncia
imposta pela “doenga”.

Tal condicdo de cuidador constroi uma experiéncia singular na qual séo
produzidos sentidos sobre si mesmo, a doenga e os diferentes contextos em que esté inserido.
Deste modo, quais os sentidos construidos pelos familiares cuidadores de criangas e
adolescentes, a partir das suas experiéncias de convivéncia e de cuidado com a crianca, ou
adolescente, diagnosticado com transtorno mental?

Alguns dos autores estudados (PINHO, HERNANDEZ, KANTORSKI, 2010;
SOUZA, PEREIRA, SCATENA, 2002; SOARES, MUNARI, 2007) apontam para a presenga
de aspectos conflitantes na relacéo entre os familiares e os profissionais de saude mental.

Em relacdo ao cuidado enquanto préatica, Ayres (2004) apresenta a existéncia de
uma crise frente a ciéncia e aos recursos tecnoldgicos desenvolvidos nos Gltimos anos,
resgatando a importancia de se retomar as potencialidades do encontro, da interacdo dial6gica
que se estabelece na sua acdo. Propds a primazia da presenca de um ser humano diante do
outro na ocasido do cuidar, preocupando-se com a dimensdo existencial do sujeito a ser
cuidado.

Para Heidegger, o cuidado também assume significado diferenciado consistindo
em uma tarefa do ser na medida em que o dasein, ser-ai-mundo, se encontra lancado a

existéncia finita e indspita. O cuidado assume, nessa perspectiva, caracteristicas da construcéo
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de significados e condicGes que possibilitem a existéncia do ser diante da sua finitude.
(COSTA, 2009).

Na dimensédo operativa das préaticas de salude emerge o desafio da construcdo de
uma atitude de cuidado que permeie 0s aspectos técnicos e ndo-técnicos, 0s recursos materiais
e a relacdo entre 0s sujeitos em uma perspectiva que se aproxima da apresentada por
Heidegger. Assim, compreendendo-se “o termo cuidado como designacdo de uma atencao a
salde imediatamente interessada no sentido existencial da experiéncia do adoecimento, fisico
ou mental e, por conseguinte, das praticas de promogao, protecdo ou recuperagdao a saude”.
(AYRES, 2004, p. 22).

A participacdo dos familiares durante o processo de acompanhamento & crianca e
ao adolescente diagnosticado com transtorno mental revela-os como sujeitos que auxiliam na
identificacdo de um diagnostico. Eles também desempenham os cuidados diarios e propiciam,
ou ndo, condicdes facilitadoras para que o sujeito adoecido e o grupo familiar possam
enfrentar a condicdo de adoecimento de um de seus membros com menor sofrimento.
(CELERI, 1997).

Em que pesem os esforcos de desenvolver acBes que apoiem e assegurem a
participacdo do familiar no cuidado a esses pacientes, é imprescindivel compreender como
esses sujeitos organizam e produzem sentidos sobre suas experiéncias e se constituem nelas
como “cuidadores”.

Nesta pesquisa se entende experiéncia como a implicacdo do sujeito diante do que
se apresenta para ser vivido, o que lhe afeta, “a possibilidade de que algo nos acontega ou nos
toque”. (BONDIA, 2002, p. 24). Muito antes de uma ac&o sobre o meio externo experienciar,
parece apontar para uma dimensédo de abertura e afetacdo do sujeito em relacdo ao que diante
desse se apresenta.

Conforme expbe Bondia (2002), a experiéncia € um encontro com oS
acontecimentos que deve se realizar & margem do tempo cronoldgico, no qual hd um
predominio dos sentidos para perceber e se relacionar com o que lhe acontece. Na medida em
que tal encontro toca o sujeito, a experiéncia traz em si o potencial de transformar e forma-lo.

A experiéncia, assim como a racionalidade, também pode se constituir em um
modo de conhecer e produzir conhecimento, uma vez que, ao se relacionar com os elementos
que compdem a realidade vivenciada, este sujeito apreende e produz sentidos. (AMATUZZI,
2007). Nesse sentido, acredita-se que os familiares pesquisados, no decorrer de suas
vivéncias, ao se posicionarem enquanto cuidadores realizando atividades de cuidado com o

outro, sdo afetados por esta experiéncia. Provocado por elementos do vivido que Ihe aparecem
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como relevantes, esses familiares internalizam representacdes da realidade que integram a
constituicdo de suas subjetividades e, consequentemente, 0 modo como se relacionam com o0s
sujeitos com 0s quais convivem.

Esta interacdo do sujeito com o mundo assume um carater singular através do seu
posicionamento, ao atribuir valores oriundos de sua subjetividade sobre a realidade
vivenciada, compondo um mundo de significados e sentidos (BRAGA JUNIOR, 2014).

Enquanto categoria analitica e explicativa, 0 sentido a partir de contribuicdes da
fenomenologia de Husserl, insere a concepc¢ao de “mundo vivido”, referindo-se ao nivel de
vivéncia imediata e pré-reflexiva na qual o sujeito é capaz de construir conhecimentos sobre
sua relagcdo com o ambiente. A construcao de tais conhecimentos a respeito da interrelacdo do
sujeito com o seu meio ocorreria através dos sentimentos, da percepc¢ado, da criatividade e da
consciéncia. (NAMURA, 2004).

O sentido parece representar um movimento do Ser frente aos fendmenos que se
apresentam no decurso de sua presenca no mundo da vida. Freitas et al. (2012) apresentam 0s
diferentes significados que o sentido pode assumir, realizando uma articulacdo entre esses e a
nocdo de intencionalidade. Para os autores, o sentido, do mesmo modo que a nog¢do de
intencionalidade na fenomenologia, aponta para uma relagdo entre sujeito, consciéncia e
objeto. Assim como toda consciéncia aponta para um objeto, apreendendo-o enquanto
contelido consciente, o qual se refere ao si mesmo antes de ao objeto. Assim “qualquer
tentativa de encontrar uma possivel “esséncia” (Wesenshau) da nocéo de sentido so pode ser
alcangada a partir de e no contexto do proprio mundo da vida (Lebenswelt)” (FREITAS et al.,
2012, p.146).

Nesse sentido, a realidade que compde a experiéncia ndo pode ser tomada em si
como verdade absoluta, e sim como uma construcdo social que ndo existe independente da
interacdo dos individuos. Investigar sobre os sentidos construidos pelos sujeitos implica em

ndo perder de vista a sua dimenséo particular, interacional e constitutiva de subjetividades.

2.2 Objetivos do Estudo

Esta pesquisa tem como objetivo geral compreender a producdo de sentidos de
familiares cuidadores de criancas e adolescentes diagnosticados com transtornos mentais
sobre a sua experiéncia de convivéncia e cuidado com esses sujeitos.

Como obijetivos especificos, tem o0s seguintes:
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e descrever 0s processos de producdo de cuidado dos familiares cuidadores, desde o
momento em que esses reconhecem a demanda de cuidado decorrente do
diagnostico de adoecimento mental;

e categorizar os sentidos construidos sobre a experiéncia de ser cuidador por esses
familiares;

e identificar as repercussdes da participacdo do familiar no Centro de Atencéo
Psicossocial Infantil para a sua experiéncia de cuidador e no desempenho da

atividade de cuidado.

2.3 Metodologia

Esta pesquisa, ao buscar investigar os sentidos construidos pelos familiares
cuidadores sobre uma experiéncia especifica em suas vidas, integra em seu objeto o sujeito
social e sua subjetividade. Apresenta como preocupacéo os diferentes modos de significar dos
sujeitos, a partir de suas experiéncias e relagdes compartilhadas. Situa-se, portanto, no ambito

da pesquisa qualitativa ao se relacionar com o que afirma Rey (2002, p. 48):

A definicdo de nosso objeto de estudo em termos qualitativos esta associada a sua
natureza ontologica, que, ao definir-se em termos de sentidos subjetivos e processos
de significacdo, conduz a definicdo de unidades complexas para seu estudo,
qualitativamente diferentes as usadas na epistemologia quantitativa.

Para o autor, a subjetividade constitui-se um objeto préprio da psicologia,
apresentando um conceito de subjetividade dinamico e reflexivo, entendendo-a ndo apenas
como resultado ou produto cultural, mas ela propria constituidora da cultura. Cabe a pesquisa
qualitativa, no estudo da subjetividade, direcionar-se para o conhecimento dos elementos ndo
capturaveis pela experiéncia empirica, as interrelacbes e dinamicas que compfem a
complexidade da subjetividade, a partir de uma perspectiva integrada, ndo a fragmentando em
elementos e variaveis (REY, 2002).

De acordo com Alami, Desjeux e Garabuau-Moussaoui (2010), os métodos
qualitativos assumem carater exploratdrio revelando a diversidade constituinte dos fendmenos
sociais e ressaltando as suas contradigdes, detalhes, ambiguidades e dinamica. Deste modo
corrobora com as ideias expostas por Rey (2002), ao apresentar a pesquisa qualitativa como

uma metodologia propicia para a investigacdo de objetos complexos em sua constituicdo, na
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medida em que reconhece esta complexidade como importante para a construcdo do
conhecimento.

No campo da psicologia, a pesquisa qualitativa “se define pelos processos
implicados na construcdo do conhecimento, pela forma de se produzir o conhecimento™.
(REY, 2002, p. 24). O autor apresenta trés principios que orientam a epistemologia qualitativa
e fundamentam esse tipo de pesquisa, sdo eles: “o lugar ativo do pesquisador e do sujeito
pesquisado como produtores de pensamento”, onde se destaca a importancia das interacfes
como espaco primordial de construcdo do conhecimento; outro pressuposto se refere ao
reconhecimento da singularidade enquanto expressdo particular da constituicdo da
subjetividade, constituindo-se em uma realidade diferenciada a ser considerada nos estudos
sobre os fendmenos do sujeito e; por ultimo, o conhecimento é visto como uma construgédo
interpretativa despertada pela necessidade do pesquisador de significar de modo indireto o
sujeito estudado atraves de elementos obtidos no decorrer da investiga¢do. (REY, 2002, p.
33).

Tais premissas apresentadas por Rey (2002) e as consideracdes realizadas até o
momento, conduzem ao entendimento de algumas caracteristicas particulares das pesquisas
qualitativas, tais como: auséncia de hipoteses e pressupostos fechados, utilizacdo de recursos
menos estruturados permitindo uma maior abertura para acessar as informacdes a serem
investigadas, conforme Alami, Desjeux, Garabuau-Moussaoui (2010) e a presenga marcante
do pesquisador e sujeitos pesquisados na producdo do conhecimento através de suas
percepcoes, sentimentos e relagdes com o contexto (FLICK, 2009).

Neste sentido, esta pesquisa se insere no campo das pesquisas qualitativas ao se
orientar pelas caracteristicas mencionadas e por reconhecer as particularidades e
multiplicidade de seu objeto, a fim de construir um conhecimento ndo mensuravel e nem
generalizante. Outrossim, comprometido com a legitimidade da singularidade, da historia e
das interacOes entre 0s sujeitos envolvidos (pesquisadora e pessoas entrevistadas) para a
producdo dos fendmenos investigados.

A compreensdo sobre o objeto e a postura da pesquisadora diante deste estdo
fundamentadas na hermenéutica filosofica de Gadamer, a qual aponta para uma ruptura com
os modelos tradicionais instrumentais, propondo o didlogo, a linguagem, a capacidade
ontoldgica do ser de atribuir sentidos e compartilha-los sob um contexto histérico como meio
para a construcio do conhecimento (ARAUJO; PAZ; MOREIRA, 2012).

Segundo Gadamer (1997) ndo ha distingdo entre interpretar e compreender. O

intérprete (pesquisador) compreende os fendmenos a partir dos seus conhecimentos prévios,
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pressupostos, pré-conceitos construidos em momentos anteriores ao contato com o objeto e
que direcionam 0 seu entendimento sobre o texto (fendmeno o qual se busca compreender).
Os preconceitos assumem relevancia, ao expressarem a perspectiva historica de elementos do
passado que integram 0 sujeito ao presente, a partir de uma postura de abertura para o
conhecer, manifestando um direcionamento para o futuro.
A compreensdo pode ser assim entendida como uma articulagdo entre dois
movimentos:
[...] descreve, porém, a compreensdo como a interpretacdo do movimento da
tradicdo e do movimento do intérprete. A antecipacdo de sentido, que guia a nossa

compreensdo de um texto, ndo é um ato da subjetividade, j& que se determina a partir
da comunh@o que nos une com a tradigdo. (GADAMER, 1997, p. 439).

Segundo o autor, 0 movimento que conduz o intérprete ao encontro do texto,
orientado pelos sentidos produzidos anteriormente, representa a pré-compreensao, que
determina a compreensdo, representando uma primeira condicao para essa, ao estabelecer um
movimento que se conduz do todo, dos pré-conceitos e expectativas existentes, para as partes
que se revelam na busca por seu entendimento e retomam transformando o conhecimento
sobre o todo. Tal compreensdo se realiza através de um movimento circular, ja apresentado
por Heidegger, na dire¢do do todo para o individual e desse para o todo, denominado “circulo
hermenéutico”.

Este movimento que envolve o ato de compreender e interpretar ndo deve se
apresentar como algo tecnicamente fechado ou finito, cabendo ao intérprete realizar um
movimento dialético envolvendo as questbes apresentadas no texto, seus interesses e 0S
pressupostos, todos sob um contexto presente (MINAYO, 2003). Ndo ha uma compreensao
totalitaria, mas a possivel diante de um contexto historico e intersubjetivo.

Ainda de acordo Minayo (2003), a compreensdo ultrapassa as palavras ou o texto
a ser compreendido, devendo ser capaz de revelar também os ndo-ditos e o contetdo
inconsciente latente nas entrelinhas, referindo-se “ao que é comum, por comparagdo; e ao que
¢ especifico, como contribui¢do peculiar de cada autor”. (MINAYO, 2003, p. 85). Nesse
sentido articulam-se elementos explicitos e implicitos inseridos nas realidades vividas pelo
intérprete, no momento do encontro com o texto, e por aquele que o produziu, o que implica
no “texto final”, resultado de um movimento de abertura e encontro entre essas realidades e
sujeitos.

A perspectiva hermenéutica gadameriana assumida nesta pesquisa teve como

énfase a importancia de se considerar o tempo historico, o qual envolve os acontecimentos a
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serem interpretados e o préprio interprete, enquanto sujeito ativo e constituinte do processo de
compreensdo e interpretacdo. Deste modo, considera-se relevante apresentar algumas das
principais ideias deste autor.

A “tradicdo”, para Gadamer (1997), significa aqueles valores que se conservam ao
longo das transformacdes do decorrer do tempo. Outros importantes conceitos apresentados
pelo autor assumem importancia neste trabalho, sendo um deles a “fusdo de horizontes”, que
se refere ao processo resultante da compreensdo, representando o0 movimento dialético entre
0s conhecimentos prévios do intérprete, a verdade revelada pelo texto e a consciéncia
historica. Outro conceito se refere ao seu entendimento sobre esse Ultimo elemento, a
“consciéncia histdrica efetiva ou historia efeitual”, que significa a preocupagédo em tornar
conscientes ndo somente os acontecimentos historicos, mas, sobretudo, os efeitos desses
acontecimentos ao longo da distancia temporal que envolve o intérprete e o fenbmeno a ser
compreendido.

Ao se fundamentar em tal perspectiva tedrica, tornou-se imprescindivel estar
atento as alteracGes histdricas, aos acontecimentos e suas implicacdes no processo de
transformacéo dos fendmenos sobre 0s quais se buscou construir um entendimento através da
compreensdo. Considerou-se também importante a apropriacdo da pesquisadora de seus
conhecimentos préevios e do atual contexto historico, elementos constituintes de seu horizonte,
para que pudesse, a0 se deparar com 0 objeto, reconhecer as aproximagdes e 0S
distanciamentos existentes entre o prévio e as narrativas apresentadas pelos sujeitos
pesquisados - fusdo de horizontes - a fim de se constituir um entendimento no presente.

As experiéncias vividas pela pesquisadora, bem como o conhecimento tedrico
apreendido sobre o fendmeno, compdem horizontes de compreensdo que integraram a
compreensdo final construida, logo, houve uma preocupacdo em tornar todos esses elementos
conscientes e presentes no processo do pesquisar.

Nessa perspectiva, 0s sentidos encontrados nesta pesquisa representam
construcgdes particulares dos sujeitos que se constituem a partir das suas interagdes com 0s
demais ao longo da sua histéria de vida, inclusive no momento da intervencdo da pesquisa
através da presenca da pesquisadora e dos seus questionamentos. Ndo havendo um sentido
soberano, exato ou definido, esta pesquisa direcionou-se na busca dos sentidos construidos
por determinados sujeitos a respeito de experiéncias especificas ocorridas em contextos
historicos de vidas particulares e que se constroem de modo singular na sua relagdo com o
passado, o presente da investigagéo e o futuro enquanto projecéo do agora.

Quanto a sua natureza, num primeiro momento, esta pesquisa se caracteriza como
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descritiva na medida em que parte das narrativas apresentadas pelos participantes no
momento da entrevista para obter uma compreensdo sobre suas experiéncias e os sentidos
atribuidos a essas. Em seguida, avanca na direcdo de construir aproximacdes e
distanciamentos entre 0s sujeitos entrevistados, através da adocdo de uma postura
compreensiva e interpretativa sobre os conteudos das falas apresentadas.

Esta superacdo de um nivel descritivo através de um processo de compreenséo e
interpretacdo, que produz uma ampliacdo e enriquecimento das informacGes obtidas, é
sistematizada por Minayo (2012). A autora apresenta, atraves de dez passos, desde a definigcédo
do objeto até a sua analise e compreende que a interpretacdo representa um ato continuo que
sucede e integra a compreensao, representando sua apropriacao pelo pesquisador, através dos
entendimentos possiveis, a partir dos conhecimentos acessiveis no presente. Nao ha, assim, a
pretensdo de que a compreensdo-interpretacao realizada se esgote nos resultados e discussdes
realizadas nesta pesquisa. Esses devem ser entendidos como leituras possiveis sobre o didlogo
entre a realidade expressa nas narrativas dos sujeitos pesquisados, 0S pressupostos que
norteiam a pesquisa e a contextualizacdo historica cultural que envolve a pesquisadora, a
pesquisa e 0s sujeitos pesquisados.

Os sujeitos pesquisados consistiram em familiares de criangas e, ou, adolescentes
assistidos no Centro de Atencgéo Psicossocial Infantil Maria lleuda Vergosa (CAPSI IV), que
abrange a populacdo residente nas regionais Il, IV e VI da cidade de Fortaleza, Ceara.
Inicialmente, também se pretendia contemplar os familiares assistidos no Centro de Atencédo
Psicossocial Infantil Estudante Nogueira Jucd, que abrange a populacdo residente nas
regionais I, 1l e V dessa mesma cidade, porém, por dificuldades de infraestrutura e recursos
humanos, este servigco informou que ndo poderia receber a pesquisadora por avaliar que néo
havia presenca de publico que permitisse a realizacao da pesquisa naquela instituicéo.

Apbs a autorizacdo dos 6rgaos superiores da prefeitura, Secretaria Municipal de
Saude, através da Coordenadoria de Gestdo do Trabalho e Educacdo na Salde e a
Coordenadoria Regional de Saude (CORES 1V), a pesquisadora participou de uma reunido
administrativa junto a equipe multiprofissional do servico de saude com a finalidade de
apresentar o0 projeto e sua metodologia para ciéncia de todos e, se houvesse interesse,
sugestdes. Os profissionais presentes nesta ocasido ratificaram a importancia da realizacéo de
pesquisas que se direcionem aos familiares como sujeitos ativos e protagonistas dos cuidados
em saude.

Para acessar 0s sentidos construidos pelos sujeitos foi utilizada como recurso a

entrevista entendida por Rosa e Arnoldi (2008) como uma discussdo orientada para um
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objetivo especifico, constituindo-se como “uma construgdo comunicativa de um simples
registro de discursos dos entrevistados”. (ROSA; ARNOLDI, 2008, p. 38). A opcéo é por
utilizar entrevista semiestruturada que, no entender desses autores, deve permitir aprofundar e
manter o foco na problematica investigada, possibilitando que os entrevistados verbalizem
seus pensamentos e sentimentos direcionados pelos questionamentos.

Ao longo dos meses de junho, julho e agosto de 2015, a pesquisadora esteve em
diferentes dias e turnos semanais no CAPSI para a realizacdo do contato e das entrevistas com
os familiares que se disponibilizaram a colaborar com a pesquisa. Os familiares entrevistados
foram, em sua maioria, contatados através da busca ativa da pesquisadora junto aqueles
presentes no servico de salde nos momentos da pesquisa de campo. Os familiares eram
abordados individualmente para a apresentacdo da pesquisadora e de sua pesquisa e, apds
aceitarem participar, eram convidados a se deslocarem para uma sala de atendimento
reservada na qual se realizava formalmente o convite para participacdo na pesquisa, através de
leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Em seguida,
realizava-se a entrevista.

Para a selecdo dos sujeitos a serem entrevistados foram seguidos os seguintes
critérios de inclusdo: idade igual ou superior a dezoito anos; que apresentassem vinculos de
familiaridade e realizassem os principais cuidados domésticos em relacdo ao sujeito
diagnosticado com transtorno mental, sem remuneracéo por essa atividade. Acrescentou-se a
importancia de que o sujeito se autorreconheca como cuidador da crianca ou adolescente.
Desta forma, foram realizadas treze entrevistas, sendo que uma delas contou com a
participacdo de dois familiares de uma mesma crianca.

Considerando-se importante caracterizar brevemente o0s sujeitos entrevistados
(Apéndice D) se apresenta que: onze sdo do sexo feminino e dois do sexo masculino. Em
relacdo ao vinculo familiar estabelecido entre o(a) cuidador(a) e a crianca, ou adolescente,
seis sdo mées bioldgicas (E1, E2, E6, E8, E11 e E13), dois sdo pais bioldgicos (E3 e E14),
duas sdo mées adotivas (E4 e E7), duas sdo avos paternas (E5 e E10), uma é tia paterna (E12)
e uma é irma bioldgica (E9). Essas Ultimas, tia e irma, no entanto, também se identificam
como maes das criangas as quais se referem nesta pesquisa.

Apesar do conhecimento dos diagnosticos recebidos pelos sujeitos cuidados néo
representar objetivo desta pesquisa, acreditou-se, posteriormente, que tal informacéo pudesse
auxiliar na compreensdo dos fenbmenos pesquisados. Os diagnodsticos, em sua maioria, sdo
frequentemente informados nos prontuarios nas evolucdes dos atendimentos médicos como

hipotese diagnodstica (HD) ou em investigacao diagndstica ndo havendo uma definigdo nitida
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desses, 0 que é expresso através do simbolo de uma interrogacdo apds o codigo (alusivo a
Classificacdo Internacional de Doengas, volume 10 — CID10) ou sigla referente ao transtorno
mental ou comportamental.

Como ndo se buscou previamente conhecer tais diagnosticos, ndo foi possivel
acessar 0s prontuérios ou outros documentos institucionais que poderiam garantir 0 acesso a
essas informac6es de modo amplo e fidedigno, por conseguinte, as informacdes obtidas fazem
referéncia apenas aquelas obtidas partir das narrativas dos cuidadores entrevistados. Deste
modo, tem-se que: trés possuem diagndstico de Autismo (E2 + E3, E7 e E10); um possui
diagndstico de convulséo (E5); trés possuem diagndéstico de Transtorno do Déficit de Atencéo
e Hiperatividade — TDAH (E8, E12 e E14), tendo o familiar da entrevistada 12 também o
diagnostico de Transtorno Opositor Desafiador - TOD; dois possuem diagndéstico de Retardo
(E9 e E11); um possui diagnostico de Fobia Social (E13); e trés ndo fizeram referéncia ao
diagnostico do familiar (E1, E4 e E6).

A delimitacdo da amostra foi definida por saturacdo tedrica, o que corresponde a
interrupcdo da coleta dos dados por constatar-se uma repeticdo ou redundancia dos dados,
acrescentando pouco ou ndo havendo contribuic6es significativas ou relevantes, no momento,
para a reflexdo teérica. (FONTANELLA et al., 2011).

As entrevistas foram realizadas de modo individual a partir do roteiro constante
no Apéndice I, o qual fomentou o didlogo com os participantes auxiliando-os na producgéo de
suas falas sobre as questdes norteadoras desta pesquisa. Na circunstancia da entrevista, outros
guestionamentos pertinentes a problematica da investigacdo foram realizados, ndo havendo,
assim, uma completa delimitacdo, a priori, das perguntas a serem realizadas durante a
entrevista. As entrevistas ocorreram no CAPSi em um encontro com cada familiar.

Para fins de registro, as entrevistas foram gravadas em audio. A pesquisadora
realizou ainda anotacdes pessoais sobre suas percep¢des de elementos ndo capturaveis pelo
audio gravado (reacdes emocionais, gestos espontaneos, elementos interpessoais da dindmica
do cuidador com a crianga ou 0 adolescente, ou ainda, entre cuidador e profissionais do
Servico).

A andlise dos dados foi realizada seguindo a proposta de rede interpretativa
executada por Carvalho (2006), a qual consistiu em, ap6s concluir as transcrigdes das
entrevistas que sdo entendidas como descricdo das falas dos sujeitos entrevistados, realizar
sucessivas leituras de cada entrevista até que a pesquisadora fique impregnada dos contetidos
apresentados, conceituada de leitura vertical. Ao longo dessas leituras foram construidas

categorias livres a partir dos elementos relevantes apresentados em cada entrevista. Esta etapa
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chama-se categorizacdo ou paragrafacédo. Para a construcdo da rede, realizou-se, ao fim, uma
leitura horizontal, a qual buscou as recorréncias e repeticbes presentes nas diferentes
entrevistas, a fim de tragar eixos comuns que permitissem a classificacdo das informac6es em
temas ou dimens0es e subdimensdes.

A proposta de sistematizacdo dos dados através da rede interpretativa se aproxima
das ideias apresentadas anteriormente, na medida em que tem o0 pesquisador como sujeito
ativo para a construcdo dos temas, ou dimensdes. Enfatiza-se também que essas “categorias”
ndo se constituem completamente distintas, mas estdo interligadas formando uma tessitura
que compde a rede. (GODOQY, BOSI, 2004).

Atentando aos cuidados éticos do pesquisar, este projeto foi submetido a
Plataforma Brasil, sistema de informacdo do Governo Federal, que sistematiza os projetos de
pesquisa que envolvem seres humanos, para avaliacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Ceard, e atende aos principios da bioética de autonomia, nédo
maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade aos sujeitos participantes. Foi aprovado atraves
do parecer de n° 1.063.215, apresentado no Anexo A.
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3. EM BUSCA DE UMA COMPREENSAO DO CUIDADO E DO CUIDAR COMO
ATIVIDADE HUMANA

O presente topico visa discutir sobre os diferentes entendimentos acerca do termo
“cuidado”. Para tanto, serdo apresentadas a perspectiva filosofica heideggeriana sobre o
cuidado, enquanto tarefa do Ser, as reflexdes realizadas no campo da satde publica a respeito
da relacéo entre o cuidado e o processo saude-doenca, a abordagem socioldgica relativa ao

trabalho de cuidados e a dimensdo ética que se faz presente no cuidar.

3.1 Da tarefa existencial a acdo instrumental

Ndo ha um entendimento Gnico sobre o termo cuidado, por isso é possivel
encontrar referéncias a diferentes interpretacbes em relacdo a este. No campo da salde,
principalmente, € possivel identificar a polissemia deste conceito, abrangendo desde um
entendimento que se refere a pratica de procedimentos técnicos especializados visando o
tratamento de uma condicdo patoldgica, até a presenca de atitudes que visam o respeito as
diferengas constituintes de cada sujeito, de modo a lhes garantir o direito a singularidade.
(PINHEIRO; GUIZARDI, 2004). Contudo, aqueles que buscam uma aproximacao do estudo
deste conceito se torna imprescindivel o conhecimento da perspectiva exposta por Heidegger
em “Ser e Tempo” (2005), ao discutir uma ontologia existencial na qual o cuidado (Sorge) é
entendido como estrutura existencial do ser em sua relacdo com o mundo e com 0s outros.

Correntemente nos deparamos com a defini¢do de cuidado como um adjetivo que
faz referéncia a “submetido a rigorosa analise”, “zelo”, “intencionalidade”, “preocupacao” e,
enquanto substantivo, refere-se a “comportamento vigilante com aplicagdo intelectual e/ou
dos sentidos”, “atencdo especial”, “dedicagdo”, “responsabilidade” e “ocupagao” (HOUAISS,
2001).

Em sua origem, a palavra “cuidado” procede do latim, cogitare, que tem o
significado de pensar, de conceber, de preparar. Mas tanto a sua acep¢do como a sua escrita
foi se modificando ao longo do tempo e entre as varias linguas. Cogitare se compde de co —
gitare, sendo o agitare relacionado ao agere — agir, 0 que indica tanto o agir do fisico como o
agir do espirito. (NACIONES UNIDAS, 2013). Todavia, “etimologicamente, el término
cuidado se relaciona com pensar, cuidar y curar” (Op. Cit., p. 117), uma vez que, em sua
acepcdo original tem relacdo com cogitatus, pensamento, que é também o participio de

cogitare, remete a um preocupar-se, ocupar-se mentalmente de algo.
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Perceber-se-4 que a abordagem heideggeriana sobre o cuidado se aproxima do
significado etimoldgico do termo cogitare, na medida em que apresenta uma concep¢do do
cuidado enquanto acdo, modo de existir ou antecipar-se do ser em busca do sentido de ser-ai —
Dasein. (HEIDEGGER, 2005).

A filosofia heideggeriana busca estabelecer uma compreenséo sobre a constitui¢éo
do humano, o Ser e sua existéncia em relagdo a temporalidade. Para Heidegger (2005), o Ser é
poder-ser, o que significa que o Ser do ente* se constitui a partir de e nas possibilidades
existentes no mundo, ao ser projetado neste. O ex-sistir representa a condicdo primeira do
humano, ao se distinguir dos demais entes, a partir da consciéncia de sua existéncia finita,
lancado no-mundo no qual haveria apenas um ponto de chegada - a morte - 0 que acarreta na
dimensdo constituinte de ser-para-a-morte. Lancado para a existéncia, o ser se constitui a
partir de uma postura de abertura que lhe conduz ao estabelecimento de interrelages com os
outros e 0 meio, pois o ser do humano apenas € possivel enquanto ser-com.

O cuidado (Sorge, cura) € o fundamento da existéncia, e essa é a esséncia do ser.
Portanto o ser é existéncia, ser-ai, assim como existir é cuidar. E o se lancar de modo aberto
na temporalidade do presente diante das possibilidades que constituem sua existéncia.
(FERNANDES, 2011). Heidegger (2005, p. 245) enfatiza a importancia de tal conceito em
sua filosofia ao defini-lo como “fendmeno existencial fundamental”.

Sorge deve ser entendida como a constituicdo extatico-temporal do traco
fundamental que caracteriza 0 humano enquanto presenca (Dasein), o que pode significar a
compreensdo do ser. (FERNANDES, 2011). Assim, de acordo com esse mesmo autor, 0
cuidado heideggeriano é a poténcia que langa e constitui o ser-ai, conduzindo-o a “deixa(r) de
ser o senhor do ente, para se tornar o cuidador do ser” (FERNANDES, 2011, p.161).

Sobre tal potencial de acdo inerente ao cuidado, Heidegger (2005, p. 265) afirma:

[...] do ponto de vista éntico, todos os comportamentos e atitudes do homem séo
‘dotados de cura® e guiados por uma dedicagdo. [...] A condicdo existencial de
possibilidade de ‘cuidado com a vida’ e ‘dedicacdo’ deve ser concebida como cura
num sentido originario, ou seja, ontolégico.

Neste sentido o cuidado deve ser entendido como movimento de busca da

compreensdo do ser, impulsionando o seu revelar, ex-istir, a partir do qual é produzido sentido

* Heidegger distingue Ser de ente. Ente é tudo que &, e como ente o homem é aberto ao ser, sendo o Gnico ente
capaz de compreender o ser, 0 que existe. Diz Barreto (2008, p. 1) sobre essa diferenga: “A determinacdo do ente
(entendido como tudo aquilo que é) ndo pode ser aplicada ao ser, visto que o ser é anterior a qualquer
determinagdo. Sendo assim, € a partir do ser que o ente ganha a sua possibilidade de determinag&o”.
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sobre o ser. (FERNANDES, 2011).

Heidegger (2005) apresenta a existéncia de dois momentos estruturais da cura: o
“ja ser-em” e o “ser-junto-a”. O primeiro faz referéncia a sua condi¢do de ser-no-mundo, que
precede, inclusive, a si mesmo possibilitando a liberdade de escolha sobre o ser, enquanto o
“ser junto a” se direciona para o movimento de disponibilidade do ser-com, orientado para 0s
outros entes e para 0 encontro com 0S outros seres como (co) pre-senga no mundo, ou seja,
ser-no-mundo-com.

O ser-com € a estrutura a priori da existéncia. O ser € a partir de e na relacdo de
reciprocidade consigo e com os outros. Assim, o cuidado como fendbmeno fundamental da
existéncia do ser rege a estrutura de tais relagdes com esses outros que se caracterizam de dois
modos distintos: “na ocupagdo (Besorge) com as coisas intramundanas e na preocupacgao
(Fursorge) com os outros”. (FERNANDES, 2011, p. 163).

De acordo como esse mesmo autor, a ocupacdo (Besorge) representaria 0 modo
mais imediato do cuidado, uma vez que o ser-ai como ser-no-mundo, ja se encontra ocupado,
lidando com as coisas, ou como denomina o autor, “os utensilios que estdo ai”. O utensilio é
algo que remete a uma funcéo através da relacdo com o ser - algo para - por exemplo, 0 carro
serve para se deslocar, a faca serve para cortar ou se defender.

Almeida (2008, p. 14) menciona que a presenca desses “utensilios” aponta para a
existéncia de outros ser-ai, aqueles que os fabricam e aqueles que os utilizam, assim “o ser-ai
ndo esta sozinho no mundo, mas é ser-com, coestar (Mitsein)”. Deste modo, evidencia-se que
ocupacdo (Besorge) e preocupacdo (Firsorge) ndo se encontram separados, se bem que
representam aspectos distintos do fenémeno existencial do ser-no-mundo-com.

Fernandes (2011) relata ainda outros dois modos que podem caracterizar o
cuidado na teoria heideggeriana: a negligéncia e a solicitude. Essa Gltima se divide em modo
préprio e modo improprio. A negligéncia é marcada pela dominacdo sobre o outro, regida
pela desconfianca e pela vontade de sobreposicdo em relacdo ao outro. Ja a solicitude, no
modo improprio, substitui o poder-ser do outro pelos seus cuidados e, no modo proprio,
oferece ao outro a abertura necessaria para que vivencie o poder-ser de si-mesmo, através da
realizacdo dos cuidados consigo mesmo.

Almeida (2008, p. 6) apresenta o querer como dimensdo na qual se manifesta a
totalidade do cuidado, uma vez que, “O ser-ai, por projetar possibilidades, quer cuidar de
algo”. De acordo com o autor, orientado pelo querer, o ser-ai como cuidado, direciona-se para
uma acdo prética, o que evidencia o potencial criador inerente ao ser enquanto cuidado.

Deste modo, o cuidado heideggeriano se faz presente na constituicdo do Ser
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enquanto ser em relacdo a temporalidade, os outros e si mesmo, lancado a existéncia como
possibilidade. O cuidado aponta para a totalidade da existéncia do Ser projetando-se como
agir, criar e construir, enquanto ser-no-mundo-com-os-outros. Assim, o cuidado adquire
destague como uma questdo filosofica fundamental nesta teoria, remetendo-se a uma tarefa
existencial do Ser enquanto ser-ai.

No &mbito do campo pratico da saude, faz-se referéncia comumente a um cuidado
outro, de sentido mais restrito, que muitas vezes se aproxima da compreensdo imediata do
senso comum, ou seja, “conjunto de procedimentos tecnicamente orientados para o bom éxito
de um certo tratamento” (AYRES, 2004, p. 74). Tal concepgdo emerge de uma racionalidade
pragmatica que se associa a modelos tradicionais, como o biomédico, o qual enfatiza o
diagnostico e o saber médico sobre o outro, repercutindo em préaticas que anulam a alteridade
e 0 saber do outro: trata-se do “cuidado técnico” (CARVALHO; BOSI; FREIRE, 2009).

Segundo Carvalho, Bosi e Freire (2009) se estabelece um predominio da relacdo
sujeito-objeto por meio de um saber cientifico, que expressa poder na relagdo com o outro, em
detrimento do respeito a sua diferenca. Vale ressaltar, no entanto, que profissionais e tedricos
que refletem sobre a praxis no campo da salude vém problematizando o significado do cuidado
neste campo de estudo e, consequentemente, as praticas de cuidado realizadas inseridas em
seus processos de trabalho.

A partir de uma renovacao do fazer salde, pode-se pensar o cuidado como uma
acao integral que envolve a interacdo entre os diferentes sujeitos - usuarios, familiares,
membros da comunidade em geral e profissionais - por meio de uma relacdo que expressa
respeito ao ser através de atitudes de vinculo e acolhimento. (PINHEIRO; GUIZARD, 2004).
Tal concepcdo de integralidade, ndo somente das acGes de salde, enquanto assisténcia
integral, mas envolvendo também o sujeito em sua complexidade, se fundamenta na
abordagem da politica publica de humanizacao da saude.

A Politica Nacional de Humanizacao da atencédo e da gestdo em satde (PNH) visa
a qualificacdo do atendimento ao usuario e o estabelecimento de melhores condicbes de
trabalho ao profissional. (BENEVIDES; PASSOS, 2005). Apesar da inten¢do em construir
rupturas com sentidos anteriores a PNH sobre a salde e o fazer saude nas instituigdes, é
perceptivel, ainda, um aprisionamento de alguns profissionais no ambito de uma assisténcia
tecnicista, embasados em um entendimento biologizante sobre as relagdes satde/doenca.

Neste sentido, diversos autores, como Neves (2008), apontam para a necessidade
de se reconfigurar os paradigmas que regem as relagcdes entre os sujeitos - profissionais e

usudrios - fomentando-se a construcao de sujeitos autbnomos e de a¢bes que contemplem a



33

complexidade dos determinantes em saude. Segundo a autora, “Falamos entdo de préaticas de
humanizagdo como l6cus de producdo de novos territorios existenciais, alimentados numa
experiéncia concreta de construcdo de vinculos, co-responsabilizacdo, protagonismos dos
sujeitos e co-gestdo dos processos de trabalho”. (NEVES, 2008, p. 196).

Apesar de ainda ndo ser possivel uma completa concretizacdo das ideias
preconizadas e discutidas a partir desses referenciais, pode se considerar desde ja a existéncia
de uma ampliacdo do entendimento sobre o conceito de cuidado no ambito da satde. Abertura
essa que aponta para aproximacoes entre o sentido existencial trazido por Heidegger e uma
praxis humanizada do cuidado em salde, a partir da primazia de uma dimensdo relacional
através da construcdo de vinculos entre os sujeitos em dire¢do a uma agdo comprometida com
o0 outro que Ihe demanda um agir, ou ainda uma pré-ocupacéo - deslocamento do si mesmo

para considerar o outro em sua diferenca constituinte.

3.2 “Por uma ética do cuidado”

Ao se compreender o cuidado como elemento intrinseco as relacbes entre 0s
sujeitos, constituinte das subjetividades e interrelagBes sociais, torna-se importante também a
discussdo sobre a dimensdo ética, ou ainda, algumas compreensdes acerca desta na construgao
e no desenvolvimento de relagdes cuidadosas entre os individuos.

A ética tem como preocupacdo a investigacdo sobre o bom, os principios que
orientam o comportamento moral e o distinguem dos outros comportamentos. (VASQUEZ,
1984). De acordo com o autor, a ética representa a ciéncia da moral, pois, considerando 0s
elementos historicos e sociais que compdem a formacgdo dos agrupamentos societarios, busca
compreender os valores e as condi¢bes objetivas e subjetivas que sustentam 0s
comportamentos morais. Portanto, ponderar sobre uma ética do cuidado consistiria em lancar
uma reflexdo sobre a natureza do cuidado no &mbito das relacdes coletivas e intimas entre
diferentes individuos, enfatizando a sua relevancia para a construgdo do homem enquanto
sujeito social, constituido através da interacdo com a alteridade.

Conforme Braustein (2012), a reflexdo sobre uma ética do cuidado encontra um

de seus pontos de referéncia em Carol Gilligan, psicologa e filosofa norte americana, em cuja
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obra “Uma voz diferente”®

realiza investigacOes acerca do desenvolvimento moral que
resultam na concepcdo de uma ética do cuidado, entendendo que “o cuidado emerge como
uma fundamentacdo para a tomada de decisdo e resolucdo do dilema moral”.
(BRAUNSTEIN, 2012, p. 82). Gilligan, no referido trabalho, questiona o processo de
construcdo de teorias desenvolvidas por outros autores sobre o comportamento moral, em
especial as teorias de Lawrence Kohlberg e Sigmund Freud.

Fascioli (2010), que também apresenta as ideias de Gilligan, compreende que,
para essa autora, tais teorias ndo apresentavam, em suas investigacfes, uma preocupagdo com
as caracteristicas distintas do processo de socializacdo de homens e mulheres, centrando-se
em aspectos de experiéncias do género masculino, 0 que repercute em teorias marcadas por
elementos reforcadores de uma desigualdade de género. Ao incorporar a experiéncia feminina
na discussdo sobre ética e cuidado, Gilligan busca ampliar a discussdo da moral e da ética
para além da racionalidade de principios e direitos, ndo propondo substituicdo de uma pela
outra, mas a complementaridade entre a “ética do cuidado” e a “ética da justica”.

Gilligan (2013, p. 13) explica a sua pretensdo ao incluir a perspectiva feminina

nessa discussao:

Escribi In a different voice con la intencién, en parte, de demostrar que los
problemas que los psicélogos identifican en mujeres lo eran Unicamente en el marco
de su interpretacion. Las que se consideraban limitaciones en el desarrollo de las
mujeres (la preocupacién por los sentimientos y las relaciones, una inteligencia
emocional ademas de racional) son en realidad ventajas humanas. Al nombrar la voz
en la teoria psicolégica y moral y al cambiarla, In a different voice provocé un
desplazamiento en el modelo cognitivo, a raiz del cual la voz «diferente» de la mujer
dejo de percibirse como tal para reconocerse simplemente como voz humana.

A concepcdo de “ética do cuidado” proposta pela autora, no entanto, ndo tem
como objetivo apresentar um modelo de moral exclusivo do género feminino, mas expor
outro paradigma possivel para o entendimento dos comportamentos morais. Compreende o
cuidado como uma questdo de seres humanos, presente nos relacionamentos tanto de homens
quanto de mulheres, assim como ndo corrobora que haja papéis diferentes para cada género no
que tange ao cuidar. Como afirma Pérez (2011, p. 01): “la ética del cuidado enfatizo la
importancia del contexto, la interdependencia, las relaciones y la responsabilidad concretas
hacia las otras personas”. Ndo € uma ética de perspectiva feminina, mas feminista, que visa

um movimento de libertacéo radical de toda a humanidade.

® Publicado originalmente sob o titulo "In a Different VVoice: Women's Conceptions of Self and of Morality” pela
Harvard University Press, Cambridge, MA, 1982. E, no Brasil, publicado pela Editora Rosa dos Ventos nesse
mesmo ano.
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Seguindo essa mesma perspectiva, Palacio (2015) considera que a ética do
cuidado é marcada por um processo reflexivo-contextual, uma vez que se fundamenta em
problemas praticos do cotidiano, mas com o predominio dos sentimentos de compaixao,
empatia, benevoléncia e solidariedade, em detrimento da racionalidade que se funda em
conceitos abstratos de justica, igualdade e dever.

De acordo com essa mesma autora, 0 agir ético, baseado no cuidado assume uma
postura predominantemente empatica, colocando-se no lugar do outro, e de valorizacdo das
relacBes interpessoais. O cuidado referido parece se remeter ao seu significado etimolégico
indicando um modo de agir, pensar, curar, mas, sobretudo, uma atitude de reconhecimento da
alteridade e do valor da vida, que somente possui sentido através do compartilhamento de
experiéncias com outros individuos.

Deste modo, para Braunstein (2012, p. 97), o desenvolvimento de uma ética do
cuidado ndo representa um fendmeno natural inerente ao ser humano, ou mesmo a algum sexo

especifico, porém:

[...] o desenvolvimento de tais varidveis ocorrem a partir de interagbes de
reciprocidade e respeito, por meio de trocas de afeto, relagbes de ensino-
aprendizagem, socio educacionais formais e informais pautadas por certos principios
culturais, institucionais que contemplem a dignidade humana e ambiental como
valor prioritério.

O agir com cuidado ultrapassa, assim, a dimensdo intima das relacdes humanas,
repercutindo como algo importante para a manutencdo de todas as manifestacbes de vida
(humana e ndo humana). No entanto, apesar da sua importancia universal a vida, ndo consiste
em um movimento intrinseco, necessitando do contexto interacional que permite trocas entre
diferentes seres e o desenvolvimento de atitudes de respeito, compaixdo, comunhéo,
preocupacao que caracterizam o agir cuidadoso direcionado as diferentes expressdes de vida e
do viver.

Neste sentido, os vinculos de apego se manifestam na atividade de cuidado que é a
responsavel pela manutencéo da vida, promovendo a responsabilizacdo do sujeito pelo bem
estar do outro e de si mesmo, e ndo nos acordos morais que desconsideram 0s sujeitos e suas
relagbes, baseando-se em julgamentos pretensamente justos e eximidos de sentimentos.
(SETUBAL, 2009).

Boff (2000, p. 12) em seu livro “Saber Cuidar: ética do humano” defende o

cuidado como imprescindivel para a construcdo de relagdes interpessoais e manutencdo da
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vida, uma vez que “no cuidado identificamos os principios, os valores e as atitudes que fazem
da vida um bem viver e das a¢des um reto agir”. O cuidado, enquanto agéo, expressa um
movimento de voltar-se para o outro dotado do potencial de despertar sentimentos de
satisfacdo, realizacdo e crescimento para todos os envolvidos, ocasionando o fortalecimento
de lagos que os aproximam e fortalecendo a vitalidade das relagdes.

O movimento citado de aproximacdo dos individuos resultando em aumento da
sua forca vital, ndo consiste em algo apenas unidirecional, sendo mutuamente constituido
nessas relagdes. O cuidado se constrdi a partir da intimidade entre os sujeitos através dos
vinculos de afeto, movimento por meio do qual um ser adquire significado diferenciado,
provocando o despertar de sentimentos de bem querer, preocupacdo e até mesmo
responsabilidade para aquele que se coloca como cuidador. Assim, o cuidar, o agir cuidadoso,
pode ser compreendido como 0 modo que o cuidado adquire, através do relacionamento entre
diferentes individuos, uma significacdo capaz de reconhecimento. Sendo a relacao e os afetos
envolvidos imprescindiveis para tal, na medida em que representam tanto os propulsores
guanto o resultado do cuidar em um movimento ciclico que constitui o cuidado. (BOFF,
2000).

A partir de contribuicdes da filosofia existencial heideggeriana em relacdo a
compreensdo do ser-no-mundo, Boff (2000) apresenta o0 modo-de-ser-cuidado em
contraposicdo ao modo-de-ser-trabalho. O modo-de-ser-cuidado representa mais que um
momento de atencdo, significando um modo de se relacionar com a alteridade no qual se
entende que a existéncia somente € possivel compartilhada entre os sujeitos e desta sdo
oriundas as interrelaces. O outro assume um lugar de importancia, devendo ser considerado
em seus valores e necessidades apresentadas através de uma postura de respeito a sua
diferenca. J& o modo-de-ser-trabalho faz referéncia a relacBes centradas nos valores
antropocéntricos, posicionando o outro como objeto através do qual se busca a realizacdo e
satisfacdo individual.

No ambito dessa discussdo em que o cuidado e a ética se fundem para o
desenvolvimento de uma ética do cuidado, considera-se pertinente apresentar algumas ideias
de Emmanuel Lévinas. Para dialogar com essa perspectiva, tedricos que assentam seu
pensamento na concepcdo de que as pessoas sdo relacionais e interdependentes, inseridas em
diversos niveis, do pessoal ao politico-social, imersas em redes de relagbes que, segundo
Perez (2011) d&o formas & vida, aos valores, as préaticas, as politicas e as instituicbes que 0s

afetam, propdem que o cuidado seja visto:
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[...] como una practica democratica y la ciudadania democrética deberia garantizar a
todas las personas un acceso igual al hecho de dar y recibir cuidado. Teniendo en
cuenta tanto la ética del cuidado como la ética de la justicia podremos re-enfocar las
normas de igualdad y el acceso a las prestaciones publicas, de tal forma que cumplan
los estandares basicos de la justicia social. (PEREZ, 2011, p. 2).

Emmanuel Lévinas, lituano e judeu, tem um pensamento que procede a um
contato entre principios judaico-cristdos e o pensamento contemporaneo e prop6s uma ética
centrada de modo radical na relagdo com o outro, uma ética da alteridade. Para o autor, dois
conceitos sdo centrais, 0 eu e 0 outro, sendo 0 eu, 0 mesmo, o sujeito da historia, o ponto de
partida para entender o conceito de outro. O eu, considerado como 0 mesmo, tem a identidade
como conteudo, reencontrada no que lhe acontece. Enquanto entre 0 eu e 0 outro ha uma
separacdo radical, uma exterioridade que ndo pode ser restrita pelo que o eu sabe de si. Nas

préprias palavras do filésofo:

Ser eu, para além de toda individualizacdo que se pode ter de um sistema de
referéncias, possuir a identidade como contetdo. O eu ndo € um ser que se mantém
sempre 0 Mesmo, mas 0 ser cujo existir consiste em identificar-se, em encontrar a
sua identidade em tudo que Ihe acontece. (LEVINAS, 1980, p. 24).

A ideia de exterioridade do outro impede que haja uma integracdo do eu com o
outro, dado que, através da sua condicdo de externo e distinto, esse se caracteriza como
Outrem, passivel de definicdo pelo que vem a mente no encontro face a face, mas nédo
redutivel a ideias ou conceitos prévios do mesmo. Para Lévinas (1980, p. 193), 0 homem é um
ser para 0 outro, na medida em que se constitui na intersubjetividade, na relacdo que se
estabelece no encontro do eu com o outro, na tomada de consciéncia do rosto do outro, frente
a qual “a minha posi¢do de eu consiste em poder responder a miséria essencial de outrem, em
encontrar recursos’.

A perspectiva ética levinasiana apresenta 0 outro como imperativo que demanda e
deve ser respondido com urgéncia, porém, tal condicdo ndo se constitui em obstaculo a
realizacdo do eu, pois esse se realiza neste lugar de responsabilidade e compromisso com o
outro. Tais ideias se aproximam bastante das compreensdes de cuidado abordadas neste texto,
marcadas por um posicionamento de resposta do sujeito em dire¢do a outro com o qual
estabelece uma relacéo afetiva.

Em investigagdo sobre o sentido do cuidado realizado por profissionais de
psicologia na sua atuagdo junto aos usudrios dos servigos de assisténcia em salde mental,
Carvalho, Freire e Bosi (2008), a partir de uma visada levinasiana, fazem referéncia ao

cuidado como uma atitude etica. Tal atitude envolveria a presenca de caracteristicas como
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disponibilidade ao encontro, abertura para sentir, didlogo, obrigacdo para com o outro e,
sobretudo, acolhimento e respeito a diferenca.

Deste modo, pensar sobre uma ética do cuidado implica a percepcao do cuidado
como uma atitude ética que se expressa através da concep¢do do ser humano como um ser
intersubjetivo, constituido na relacdo que estabelece com a alteridade. Neste relacionamento,
0 outro assume destaque para o eu, a partir de um posicionamento de se permitir ser afetado
pelo outro e a ele se dispor.

Braunstein (2012, p. 49), no entanto, faz referéncia a uma dupla natureza do
cuidado, na medida em que esse pode ser compreendido tanto pelo viés da racionalidade
enquanto agdo moral, quanto pela afetividade como sentimento. Envolvendo uma dimenséo
subjetiva e uma objetiva, o cuidar assume um duplo papel enquanto mediador, através do
vinculo afetivo estabelecido entre os individuos e de seu agir junto ao outro, assim como “se
manifesta como “mediador moral”, como motivagdo de a¢des que envolvem o querer cuidar e
o dever cuidar”.

Estes aspectos aparentemente dicotdmicos, razdo e afeto, subjetivo e objetivo,
dever e querer, ndo se apresentam de modos distintos, mas estdo imbricados na complexidade
que compde o fenbmeno do cuidado/cuidar. Inclusive, frequentemente, esse se reconhece
predominantemente enquanto acdo investida de sentimento e, portanto, pouco racional e
objetiva. No @mbito dos sentimentos, o querer e o dever parecem se confundir, impulsionados
pela obrigacdo social de sua realizacdo. Afinal, o cuidado/cuidar se constitui talvez em uma
das mais antigas atividades do homem, apresentando importancia bioldgica para a
sobrevivéncia e perpetuacdo da espécie, a0 mesmo tempo em que proporciona a aproximacao
e o fortalecimento de sentimentos matuos que repercutem na vinculagao entre os individuos,
imprescindivel para a sua organizacao em grupos.

Nesta pesquisa tomaremos como orientacdo a definicdo de cuidado apresentada
por Ayres (2004) a qual parece realizar um dialogo entre as dimens6es ontoldgicas e dnticas
possiveis do cuidado na sua integralidade. Contudo, tal direcionamento, ndo se constitui em
uma postura de fechamento para novos entendimentos que possam emergir das experiéncias
dos cuidadores pesquisados, uma vez que essas constituem o objeto que buscamos conhecer
através da articulacdo entre os pressupostos teoricos e a realidade conhecida durante a

pesquisa.
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3.3 Uma dimens&o socioldgica do cuidar — o trabalho de cuidados

Em busca de discutir sobre a realidade vivida pelos cuidadores familiares,
consideramos oportuno apresentar um aspecto ainda pouco explorado sobre a natureza da
atividade de cuidados realizada por esses individuos, o carater laboral, mesmo que esse se
constitua como nédo remunerado.

A partir do entendimento do cuidado como uma postura de disponibilidade e
reacdo do sujeito perante as demandas apresentadas pelo existir, pode-se considerar que,
enquanto acéo, o cuidado se apresenta historicamente de diferentes modos nas relacGes entre
0s sujeitos. Destarte, o cuidado é marcado por sua dimensdo de a¢do como pratica que se
constitui na interacdo entre sujeitos através de um ato: o cuidar.

Assim como sao diversos os significados em torno do conceito de cuidado, sua
atividade também assume distintas caracterizac@es, de acordo com as necessidades do sujeito
a ser cuidado, o contexto em que ocorre a interagdo, a natureza da relacdo e o tipo de
atividade realizada. Por exemplo, esse pode se configurar como: remunerado, néo
remunerado, voluntario, profissional, familiar, formal, informal, domiciliar, institucional,
especializado, béasico, emergencial, etc. Logo, apesar de se constituir em uma atividade
realizada amplamente na sociedade, devido a sua diversidade de modos de se fazer presente
entre 0s sujeitos, a compreensdo sobre 0 cuidar representa um processo em constante
construcdo de acordo com o contexto temporal e sécio-historico dos individuos envolvidos.

Neste texto abordou-se a inser¢do do cuidado no mercado do trabalho que
repercute em sua profissionalizagdo. A reflexdo se desenvolvera sobre o cuidado no @mbito
familiar, por este se constituir como uma das principais apresentacdes da tarefa do cuidar na
sociedade, e o desenvolvimento histdrico da expansdo do cuidado nas esferas coletivas. Deste
modo, o cuidado como préatica da esfera privada, realizada no interior das familias se estende
para 0 mundo publico, podendo ser encontrado em acfes técnicas profissionais e de politicas
publicas que buscam responder a novas demandas sociais emergentes nas décadas mais
recentes.

A pratica do cuidado entre os individuos, como ja mencionado, sempre esteve
presente nas relacbes sociais desde organizagdes societarias primitivas. A partir da
preocupacdo com a continuidade da vida e a perpetuacdo da espécie, 0s homens passaram a se
organizar em grupos atraves dos quais emerge a importancia das relagdes entre os individuos
por meio da realizacdo de tarefas que garantissem a protecéo, a alimentacdo e a seguranca da

coletividade. (MOLINS, 1993). Assim, a atividade de cuidar surge eminentemente como uma
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pratica social que nasce na relagdo entre individuos, a partir de uma preocupagdo com o outro,
que direciona um agir, no sentido de garantir e zelar pelo bem estar e pela qualidade de vida
deste outro.

Conceber tal atividade como primordialmente interpessoal, uma vez que surge,
acontece e se projeta enquanto futuro apenas através de relacdes intersubjetivas, a dimenséao
da experiéncia pratica, como aquela na qual o fendmeno do cuidado se constrdi e se apresenta,
representa um aspecto imprescindivel para se produzir uma compreensao da sua constituicao.
(HERNANDEZ et al., 2011).

Hernandez et al. (2011) corroboram com a primazia da dimensdo prética para o
conhecer da atividade de cuidados, considerando que ndo somente o conhecimento cientifico
e técnico constituem elementos importantes no exercicio desta tarefa, destacam a importancia
de elementos empiricos que envolvem o saber sobre as motivagdes que conduzem a acao, a
identidade do sujeito a ser cuidado e suas necessidades. Todavia, apresentam-se outros
aspectos que merecem destaque para a construgdo de um entendimento sobre esta atividade,

como pode ser observado na definigcdo a seguir sobre o cuidar:

[...] se refiere a una accidn que viene de fuera y que en términos ideales es curativa,
paliativa, realizada por alguien en quien se deposita un saber, ya sea en el terreno
fisico (del cuerpo), psiquico (de los afectos o emociones y de la cognicién) o
espiritual; esa delegacion de saber generalmente va de la mano de relaciones de
poder [...]. (NACIONES UNIDAS, 2013, p.118).

Deste modo, assume destaque também a existéncia de relagdes de poder entre os
sujeitos envolvidos e as diferentes dimensdes da subjetividade humana sobre as quais o
cuidado pode atuar (fisica, psiquica e espiritual). A relacdo de poder se nutre, na maioria das
situacOes, a partir da crenca em uma superioridade do cuidador por meio da presuncdo deste
possuir um maior nivel de conhecimento, forca e/ou, autonomia em relacdo ao sujeito a ser
cuidado. (NACIONES UNIDAS, 2013). E na dinamica das relaces sociais que se produzem
as praticas de cuidado, articuladas as relagdes de poder, entre classes e sujeitos, nas formas de
organizacdo social, econémica, politica e cultural, em macro e micropoliticas que configuram
territorios existenciais.

Reflexdes sobre o cuidado tém sido amplamente realizadas em estudos feministas,
em especial aqueles desenvolvidos por pesquisadores espanhdis, que problematizam através
de investigagdes acerca da categoria “trabalho de cuidados” a realiza¢do desta atividade por
sujeitos familiares (CARRASCO; BORDERIAS; TORNS, 2011; OTO, 2013; PINTOS, 2014-
2015) e por cuidadores profissionais (BUJAN, 2010; HERNANDEZ et al., 2011). As
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discussdes apresentadas nos estudos citados sdo marcadas por um discurso critico, a partir do
posicionamento de género que denuncia a naturalizacdo do trabalho de cuidados associado a
maternidade e a obrigacdo da mulher na familia e na sociedade.

Carrasco, Borderias e Torns (2011), ao realizarem um resgate historico,
demarcaram como elementos fundadores da atual configuragdo do trabalho de cuidados o
surgimento da preocupacdo com a reducdo da mortalidade infantil no final do século XIX,
bem como transformacdes na divisdo sexual do trabalho que impunham a mulher, de um lado,
uma extenuante jornada laboral nas fabricas; de outro, a valorizacdo de uma dedicacao
integral ao ambiente doméstico. Deste modo, a sociedade moderna estabelece a concepgao de
que as tarefas relacionadas a assisténcia aos membros da familia sdo “naturalmente” de
responsabilidade do sexo feminino.

Pintos (2014-2015), inclusive, refere-se a existéncia de uma ligacdo entre o
nascimento do termo cuidado e o trabalho feminino sem remuneragdo no espaco doméstico. A
auséncia do homem nessas tarefas pode ser compreendida por sua intensa presenca no
mercado de trabalho no qual eram exigidos forca e alta produtividade. As mulheres se atribui
a responsabilidade pela saude, educacdo e satisfacdo das necessidades das criancas, dos
idosos, dos doentes, dos deficientes e dos trabalhadores - sujeitos dependentes.

A delimitacdo de atividades especificas para os diferentes integrantes da familia
consolidou uma divisdo sexual do trabalho na qual as tarefas de cuidado assumem destaque
para a distincdo das obrigacdes sociais de homens e mulheres. (CARRASCO; BORDERIAS:;
TORNS, 2011). No entanto, vale ressaltar que parece ndo haver uma separacdo entre as
atividades domésticas e aquelas relacionadas ao cuidado, o que representa uma dificuldade
para o reconhecimento e o estudo sobre a realizacdo destas Ultimas.

A desvalorizacdo e, por vezes, invisibilidade, do carater laboral dos cuidados é
tema recorrente nos estudos feministas. Comumente associado a sentimentos como o amor
materno, ou, ainda, & compaixdo e a consideracdo ao outro, ndo se evidencia no cuidar a
presenca de elementos como o tempo despendido, a necessidade de conhecimentos e o
desgaste fisico e emocional daquele que cuida. Conforme apresenta Pintos (2014-2015, p.
221) “se corre el riesgo de idealizar los cuidados en exceso y olvidar la parte de tiempo,
habilidad, energias, disponibilidad, renuncia a lo personal, etc. que los cuidados también
suponen para las personas cuidadoras”.

A naturalizagdo de uma esséncia maternal inerente as mulheres e “donas de casa”
conduz a esta idealizagdo a que o autor chama atencdo, assim como fortalece o reduzido

reconhecimento desta atividade enquanto trabalho.
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A crenga que estabelece uma relagdo direta entre cuidado e afetos positivos,
principalmente no ambito do grupo familiar, ainda exerce uma forte contribuicdo na
realizacdo de atividades de zelo e atengdo entre os integrantes deste grupo. No entanto, vale
considerar a presenca de outros sentimentos e afetos, ndo necessariamente positivos, que
possam perpassar essas relagdes, tais como submissdo, culpa, medo, obrigacdo moral e
resignacao.

A auséncia de remuneracdo representa outro importante elemento que obstaculiza
a identificacdo da importancia social das atividades de cuidado realizadas no lar.
(CARRASCO; BORDERIAS; TORNS, 2011).

Para alguns autores como Oto (2013), dificuldades na identificacdo e mensuracao
do tempo dedicado a realizacdo das atividades de cuidado no ambiente familiar, acentuam
ainda mais o reduzido reconhecimento destas enquanto trabalho. De acordo com o autor,
existe uma variacdo do ritmo e da intensidade deste tempo, a partir do nimero de pessoas que
compdem o grupo familiar doméstico e suas caracteristicas, assim como da disponibilidade,
acessibilidade e resolutividade de servicos publicos ou privados que possam oferecer suporte
de cuidados. Surge, nessa discussdo, o reconhecimento da importancia de estruturas externas e
profissionais como apoio a familia.

Portanto, a associacdo do cuidado a uma aptiddo e obrigacdo da mulher na familia,
assim como o0 ndo reconhecimento dos esfor¢os exigidos, a imprecisdo do tempo dedicado e a
auséncia de remuneracao, representam elementos que fortalecem a desvalorizacao do trabalho
de cuidado no contexto da sociedade capitalista.

Um tema de estudo bastante explorado na area da assisténcia em saude se refere a
sobrecarga do cuidado (BORBA; SHWARTZ; KANTORSKI, 2008; BEUTER et al., 2009;
NOGUEIRA, 2010; VEREZ et al., 2015; DIAZ; PARRA; CARRILLO, 2015). Evidenciam
aspectos negativos vivenciados pelos cuidadores decorrentes do exercicio do cuidado com o
outro. De acordo com Soares e Munari (2007, p. 359) pode-se classificar em dois grupos as
dificuldades enfrentadas pelos familiares e cuidadores: a sobrecarga objetiva e a sobrecarga

subjetiva.

A sobrecarga objetiva se refere aos problemas ou dificuldades verificaveis e
observaveis causadas pelos comportamentos do paciente. A subjetiva se refere aos
sentimentos pessoais sobre o ato de cuidar e esta relacionada as consequéncias da
sobrecarga objetiva.

Em relacdo a convivéncia com pessoas com transtornos mentais, apresentam-se

como as principais dificuldades objetivas a convivéncia, os sintomas caracteristicos da
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doenca, como alucinagdes, delirios, agitacdo, isolamento social, prejuizo da higiene pessoal e,
em destaque, a agressividade compreendida por algumas familias como ameacadora ao grupo
familiar (SOARES; MUNARI, 2007; SANTIN; KLAFKE, 2011). Acrescentam-se também os
custos financeiros da doenga e o rompimento da rotina doméstica com prejuizos que afetam
todos os membros da familia (SOUZA; PEREIRA; SCATENA, 2002; HIRDES;
KANTORSKI, 2005).

Quanto aos aspectos subjetivos, identifica-se a vivéncia de sentimentos de
fracasso, impoténcia, desesperanca, frustracdo e apreensdo, relacionados as inconstancias
atribuidas as manifestacfes de crises da doenca. (OLIVEIRA; MENDONCA, 2011).
Contudo, vale considerar também a existéncia de aspectos positivos e gratificantes envolvidos
na tarefa do cuidar ao se superar uma perspectiva individualista do cuidado. (BENJUMEA,
2009).

Na atualidade, o cuidado familiar enfrenta um contexto desafiador que ameaca a
sua configuracdo, em comparagcdo com momentos histéricos anteriores. Autores como Bujan
(2010) e Oto (2013) fazem referéncia a existéncia de uma “crise do cuidado”, decorrente de
transformacdes sociais, econémicas e politicas, como o crescimento da presenca das mulheres
no mercado de trabalho, o que repercute em uma dupla jornada de trabalho para elas, e a
reducdo do nimero de membros no nucleo familiar, que limita a possibilidade de cuidadores.
Soma-se a esses elementos a elevacdo da expectativa de vida da populagdo em geral, o que,
por um lado, gera o aumento do numero de idosos nas familias, sujeitos que demandam
maiores cuidados e, por outro lado, tem impacto ao acarretar no envelhecimento dos
cuidadores.

Observa-se que tal contexto de “crise” desperta a necessidade de se buscar
solucdes externas ao ndcleo familiar, uma vez que houve uma queda na disponibilidade de
tempo para se dedicar a essas atividades. Diante desse contexto, Bujan (2010) discute a
existéncia de uma privatizacdo do cuidado familiar e doméstico que ocorre na Europa, a partir
da presenca de mulheres imigrantes, em geral provenientes da América Latina, que sdo
contratadas para exercer atividades de cuidados com o lar e, principalmente, com os membros
idosos das familias. Verifica-se, assim, a emergéncia da profissionalizacdo do trabalho
domeéstico, associado ao trabalho de cuidados como uma alternativa presente e em expansédo
na Europa.

Esta realidade se pde como um desafio as sociedades que experimentam o
envelhecimento da populagdo num contexto de mudancga das configuracdes e modos de se

vivenciar a familia, em raz&o de mudancas na organizacgao social, como a ja citada entrada das
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mulheres no mercado de trabalho formal publico. Vale considerar também uma cultura
narcisista, individualista e de uma imediatez das formas de viver a vida, como mencionado
por Bauman (2001), que acaba por enfraquecer os lacos afetivos, um dos pilares de
sustentacdo do tradicional trabalho de cuidados domeéstico atribuido e exercido pelas mulheres
que, ao se tornarem sujeitos de autonomia, se voltam para seus projetos individuais.

Aliado ao trabalho doméstico de modo indiscriminado, o cuidado permanece na
invisibilidade social e se mantém relacionado a uma atividade prioritaria do género feminino.
Oto (2013) defende a ampliacdo da perspectiva sobre o cuidado para uma dimenséao
relacional, direcionado ndo somente aqueles sujeitos considerados dependentes, dado que
todos os individuos demandam distintos cuidados ao longo do curso da vida. Deste modo, 0
autor propde que a responsabilidade de cuidar da satisfacdo das necessidades dos sujeitos
sociais se torne um compromisso coletivo, da sociedade de modo geral, incluindo o Estado e 0
mercado.

Neste mesmo sentido, Carrasco, Borderias e Torns (2011, p. 53) ressaltam o
carater universal da dependéncia, ao argumentarem que ela é inerente ao ciclo vital,
apresentando-se de diferentes formas (financeira, emocional, bioldgica, etc.) em situacGes
especificas da vida. O que as leva a defender o conceito de interdependéncia a partir do qual
“todas las personas son social y humanamente interdependientes y requieren distintos
cuidados”, cabendo a organizacdo da sociedade como um todo e ao Estado, enquanto
instancia politica, responder as demandas de cuidado dos individuos. Para tanto, faz-se
necessario o reconhecimento da importancia da atividade de cuidados para o bem estar e a
reproducdo social, assim como a garantia do acesso a servigos publicos e profissionais de
qualidade.

Comumente aparecendo como apenas mais uma atividade dentre outras
integrantes do trabalho doméstico, o cuidado, no entanto, desde sua origem no interior das
relagcbes familiares, assume uma importancia significativa para a sociedade. Na medida em
que representa “un trabajo necesario para el crecimiento y desarrollo de toda persona, para el
aprendizaje del lenguaje y la socializacién, para la adquisicion de la identidad y la seguridad
emocional”. (CARRASCO, BORDERIAS, TORNS, 2011, p. 39).

No Brasil, o reconhecimento do trabalho de cuidados no &mbito familiar vivencia
esse mesmo fendmeno de confluéncia com as atividades relacionadas ao zelo com o ambiente
domiciliar. Vale ressaltar que os cuidados praticados no ambito doméstico ndo se restringem
aos aspectos relacionados com a salde, assumindo um carater continuo que ultrapassa as

condigdes de adoecimento e de integridade corporal.
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No entanto, apesar de reconhecermos nas relagdes familiares a presenca intensa e
perene do cuidado nesta perspectiva ampliada, € no ambito das politicas de saude que se
concentram a maioria das reflexdes sobre 0s recursos e as praticas de cuidados realizadas.

Desde os anos de 1960, no campo da enfermagem, o trabalho de cuidado vem
sendo um objeto de estudo privilegiado. (HERNANDEZ et al., 2011). Segundo os autores, 0
trabalho de cuidado difere em relagcdo ao uso de tecnologias e a necessidade dos pacientes,
variando se estes estdo em uma unidade intensiva ou num ambulatério: “El cuidado
profesional es desarrollado por profesionales con conocimientos cientificos en el area de la
salud, dotados de habilidades técnicas que auxilian a individuos, familias y comunidades a
mejorar o recuperar la salud” (HERNANDEZ et al., 2011, p. 75).

Apesar da presenca de inumeros estudos sobre a realidade vivenciada do cuidar no
contexto familiar, que abordam os aspectos negativos vivenciados pelo cuidador na realizacédo
dessa atividade, assim como fazem referéncia a preocupacgdo e a realizacdo de intervencGes
profissionais que visam o cuidado do cuidador, ndo ha, no Brasil, como na Espanha, uma
definicdo especifica que faca referéncia as atividades de cuidados exercidos por esses
cuidadores familiares. A definicdo “trabajo de cuidados™, desenvolvida na bibliografia
espanhola estudada, remete-se a atividade exercida por meio do provimento de cuidados para
outro individuo, realizando a reflex&o de sua construcdo na sociedade até o0 momento presente
de modo a fortalecer o reconhecimento da natureza laboral desta ocupagéo.

Ao buscar no banco dos Descritores em Ciéncias da Satde’ apresentado pela
Biblioteca Virtual em Saude (BVS) algum termo que pudesse ser equivalente ao citado
anteriormente, confirma-se a inexisténcia de uma palavra-chave que contemple a atividade de
cuidado realizada por familiares ou mesmo o cuidado informal ndo remunerado. O descritor
mais proximo encontrado consiste em “cuidados de satide ndo remunerados”, 0 qual faz
referéncia a atividade profissional com enfoque biomédico, realizada de modo voluntario,
sendo que os demais descritores localizados contemplam areas especificas da assisténcia
médica ou de outros profissionais de salde.

A auséncia do vocabulo buscado ratifica o contexto de reconhecimento turvo, néo
evidente, das atividades de cuidados, em uma concepcdo ampliada, realizadas desde muitos

anos no contexto familiar. No &mbito profissional, a Enfermagem reconhecida como ciéncia

7 Os Descritores em Ciéncias da Salide consistem em vocabulrio estruturado e trilingue criado pela BIREME
(atualmente denominado Centro Latino-Americano e¢ do Caribe de Informacdo em Ciéncias da Salde) com a
finalidade de servir como uma linguagem Unica na indexacao, pesquisa e recuperacdo de assuntos da literatura
cientifica nas fontes de informagdo disponiveis na Biblioteca Virtual em Saide (BVS) como LILACS,
MEDLINE e outras.
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do cuidar, utiliza com frequéncia o termo ‘“cuidado” na descrigdo de suas atividades.
(HERNANDEZ et al., 2011).

A primazia da Enfermagem no campo técnico do cuidado se confirma pelo
elevado nimero de producdes cientificas nesta area, o que contribui para a consolidacdo do
cuidado como objeto de intervencdo e pesquisa. Hernandéz et al., (2011) apresentam o
cuidado realizado pelo profissional de enfermagem como caracterizado de modo integral por
ndo se centrar na doenca, mas sim nas diversas necessidades demandadas pelo sujeito para a
manutencdo e garantia de sua salde. Em relacdo a importancia da atuacéo deste profissional,
as autoras sintetizam que sua fungéo primordial consiste em se preocupar e garantir o bem
estar do sujeito, o que lhes conduz a titulagdo de “profissional do cuidado”.

Discute-se na atualidade esta tarefa assistencial envolvendo as diferentes
disciplinas que atuam na saude em uma perspectiva multiprofissional que visa a superacdo do
modelo biomédico centrado na patologia rumo a defesa da qualidade de vida. Deste modo, o
cuidado assume a centralidade das acBes de saude em geral com o objetivo de se garantir a
preservacdo da vida e o bem-estar do individuo. Logo, a preocupacao e o cuidado de modo
integral deixam de ser objetos valorizados apenas na Enfermagem, para serem apropriados
por todos os profissionais de saude. (AYRES, 2004).

Neste mesmo contexto de reformulacao das préticas e servicos de saude, observa-
se a presenca da familia convocada nos espagos institucionais para participar nas agdes de
salde e producdo do cuidado, reconhecendo, assim, o seu potencial cuidador. Um exemplo
desta situacdo ocorre na atual politica de saude mental que, ao priorizar a atencdo em nivel
comunitario, compreende que “o melhor tratamento” para os sujeitos com transtorno mental
consiste na reabilitacdo e reinser¢do nos espacos sociais de convivéncia, no qual a familia e a
comunidade assumem papel primordial. (ROSA, 2 005).

No entanto, é valida a reflexdo de que esse reconhecimento das acdes de cuidado
realizadas no ambito das relacbes familiares mantém o cardter de uma atividade
desvalorizada, na medida em que o Estado ndo oferece, através de suas politicas de saide ou
sociais, qualquer beneficio que valorize o trabalho realizado por esses sujeitos cuidadores. Tal
atitude fomenta a crenga de que o cuidado familiar deve se fundamentar apenas no amor, no
afeto, ndo exigindo esforco, gasto de tempo ou conhecimento — elementos valorizados no
capitalismo.

Pode-se observar que o deslocamento do cuidado do espago privado para o espaco
publico, conquanto seja um processo emergente, tem conservado elementos de sua

configurac¢do “doméstica”, na medida em que ainda €& perceptivel o predominio do sujeito do
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sexo feminino para a realizagdo do exercicio do cuidar, a motivacdo baseada nos afetos e um

compromisso individual do cuidador com o sujeito a ser cuidado.
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4 CUIDADO COMO POLITICA PUBLICA

4.1 O cuidado nas politicas de saude

A discuss@o do cuidado nas politicas publicas de salde esta relacionada a uma
perspectiva de desenvolvimento que envolve mdltiplos aspectos como direitos humanos,
desigualdades socioecondmicas e intersubjetividade. De fato, associa-se diretamente aos
modos como sao respondidas as diferentes demandas de saude da populacéo.

A partir da Constituicdo de 1988 a salde adquire o estatuto de direito social a ser
garantido pelo Estado a todos os cidaddos, como se pode notar da redagéo de seu artigo 196:
“A saude é direito de todos e dever do Estado”. (BRASIL, 1988). Este € um marco que
norteara 0 modelo assistencial a ser desenvolvido através da criacdo do Sistema Unico de
Saude — SUS, o qual, de acordo com o documento constitucional, guiara suas agdes e servicos
pelas diretrizes de: descentralizacdo — representando a transferéncia de responsabilidade do
nivel federal para o poder estadual e desse para o nivel municipal; atendimento integral —
repercutindo no compromisso do atendimento a totalidade das necessidades de saude da
populagédo, garantindo-lhe sua promogédo, protecdo e recuperacdo e; participacdo da
comunidade — visando garantir a atuacdo dos cidaddos tanto na formulacdo das politicas de
salide quanto no seu processo individual de producgdo de saude.

As transformacdes advindas dessa nova perspectiva sobre as necessidades de
salde da populacdo brasileira e a responsabilizacdo do Estado se consolidam através da
aprovacao da Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990. Tal legislacdo regulamenta o conjunto
de acdes e servicos que integram o sistema de Unico de salde, ampliando a compreensao do
termo saude e normatizando o funcionamento e o financiamento das instituicdes assistenciais.

Para a discussdo que se pretende apresentar, destacar-se-a a concepcao de salde
instaurada a partir da insercdo do entendimento de que condig¢Ges outras exercem funcgdes de
determinantes e condicionantes sobre as condicdes, ou ndo, de bem-estar do individuo ou de

uma coletividade. Nesse sentido, o texto legislativo apresenta:

Art. 3° A saude tem como fatores determinantes e condicionantes, entre outros, a
alimentacéo, a moradia, o0 saneamento bésico, o0 meio ambiente, o trabalho, a renda,
a educacdo, o transporte, o lazer e 0 acesso aos bens e servigos essenciais; 0s niveis
de salde da populagdo expressam a organizacao social e econdmica do Pais.

Paragrafo Unico. Dizem respeito também a salde as agdes que, por for¢a do disposto
no artigo anterior, se destinam a garantir as pessoas e a coletividade condicGes de
bem-estar fisico, mental e social. (BRASIL, 1990).
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Supera-se uma nocao de saude associada apenas a auséncia da doenga fisica para
se considerar a complexidade constituinte do ser humano através da interrelagdo das
dimensGes psiquica, corporal e social, entendendo-se a importancia de tais dimensdes e
interrelacGes para a defini¢cdo do modo de estar subjetivo e coletivo dos individuos. Ainda que
se possa ter criticas a atual definicdo, é inegavel a sua contribuicdo para a elaboracdo de
outros modos de pensar e fazer o processo de saude-doenca.

Este processo de expansdo do conceito foi acompanhado também de mudancas
nas demandas apresentadas aos servicos publicos de saude que, sob a influéncia dos
problemas que integram o contexto vivenciado pelos sujeitos, fazem emergir questdes de
satde que desafiam o conhecimento técnico-cientifico, exigindo dos servigos e profissionais
de saude uma mudanca de foco da doenca para 0 sujeito como objeto de suas intervencdes.
(MACHADO; PINHEIRO; GUIZARDI, 2004). O sujeito, entdo, deve ser considerado como
agente ativo do seu processo de producdo de salde. Deve, portanto, ser escutado e inserido na
relacdo que se busca construir com a finalidade de garantir o seu bem-estar.

Pensando a saude como fenbmeno em constante construcdo que se expressa a
partir do processo dinamico que compde o sujeito em uma unidade biopsicossocial, ao se
buscar construir intervencdes de cuidado, torna-se importante a superacdo da busca pela cura,
reconhecendo-se a relevancia de terapéuticas que expressem uma atencgdo integral ao sujeito.
O cuidado a ser almejado nas acdes e servicos de salde assume um significado onde “Cuidar
¢, portanto, uma atitude interativa que inclui o envolvimento e o relacionamento entre as
partes, compreendendo acolhimento, escuta do sujeito, respeito pelo seu sofrimento e pelas
suas historias de vida”. (LACERDA; VALLA, 2004, p. 95).

Deste modo, a atitude de cuidado a que os autores se referem implica na énfase da
relacdo que se estabelece entre os individuos, sejam profissionais de salde ou nao, pois se
entende que toda relacdo detém potencial de producdo de salde. Abandona-se, assim, a
preocupacdo exclusiva com os sintomas para assumir, na centralidade das intervencoes
realizadas, o reconhecimento e o interesse pelo sujeito e seu contexto como gestos de cuidado.

A valorizacdo dos elementos que compBem as interrelacbes subjetivas trouxe
também como consequéncia mudancas no modelo de clinica tradicional centrado na
objetividade e no dominio do conhecimento cientifico. Nesse sentido, Favoreto (2004, p. 214)
apresenta que as transformacgdes na clinica repercutem em alteracdes “da organizagdo dos
processos de trabalho, do papel social e das posturas ideoldgicas ocupadas pelo médico ou da
integracdo de novos saberes e atores & pratica, como o desenvolvimento de elementos da

sabedoria pratica do médico”.
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A clinica se abre para acolher o sujeito em sua totalidade biopsicossocial,
incorporando outras areas de conhecimentos e legitimando todos os saberes, inclusive o saber
da experiéncia de vida dos individuos. O campo de atuacdo da saude torna-se
multiprofissional integrando diferentes categorias profissionais e seus problemas se expandem
em busca de agOes intersetoriais que contemplem a sua complexidade constituinte.

Alguns autores, como Favoreto (2004), Lacerda e Valla (2004) e Mattos (2009)
relacionam esse movimento de ressignificacdo que amplia a compreensdo sobre 0 processo
salde-doenca para além da estruturacdo dos servicos e conhecimentos, incorporando a
discussdo a integralidade nas acBes em saude. O atendimento integral, preconizado na atual
Constituicdo indica a articulagdo necessaria entre as dimensbes da prevencdo, promocao e
reabilitacdo na organizacdo dos servigos assistenciais, sentido esse que se soma a outros
significados na constituicdo de possiveis entendimentos para o termo “integralidade da
saude”.

Enfatizando aqueles sentidos que merecem destaque para a discusséo das politicas
de salde, conforme Mattos (2009) pode-se apontar: a integralidade como préatica da boa
medicina — em oposicdo a uma visdo fragmentada e reducionista, vislumbra a adocdo de
perspectiva do sujeito como unidade compreendendo suas necessidades como manifestacoes
de um todo; a integralidade como articulacéo de préticas — indicando a articulacdo entre as
praticas de salde e aquelas assistenciais de modo a atender a totalidade das demandas
apresentadas pelos individuos e; a integralidade como programa — representando a
construcdo de politicas pablicas que articulem as dimensfes da prevencdo, da promocéo e da
reabilitagdo em suas propostas de intervencao.

De modo pratico, através de iniciativas como o Programa de Salde da Familia, é
possivel visualizar como, no ambito dos programas assistenciais do SUS, se tem estabelecido
um novo modo de fazer e construir junto ao sujeito uma atuacdo comprometida com esse € a
realidade social. (FAVORETO, 2004). Os Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS),
dispositivos estratégicos da politica de saude mental, também expressam fortemente esse
novo modo de construir salde publica através de articulagbes intersetoriais e intenso dialogo

com outras areas do conhecimento, vislumbrando a ateng&o integral ao sujeito.

4.2 Da loucura a saude mental: o reconhecimento da psicopatologia como problema de

saude publica e a construgdo de uma Politica Nacional de Saude Mental no Brasil

Apesar de se acreditar que manifestacdes de sofrimento mental devem ter existido
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ao longo dos tempos, pois expressam modos de subjetivacdo dos sujeitos, nem sempre estas
parecem ter obtido o reconhecimento social, enquanto problema de salde a ser tratado. Desde
o0 tratamento em manicoémios medievais as politicas de desinstitucionalizacdo e reinsercao
social dos portadores de transtornos mentais no tempo presente, a saide mental, enquanto
campo de saberes e praticas, desafia governos, profissionais, familiares e a sociedade em
geral. Embora quase todos os paises do mundo tenham politicas de saude mental, as questdes
que demandam estdo longe de serem resolvidas ou consensuais.

No Brasil, em resgate histdrico realizado por Bleicher (2015), evidencia-se que
narrativas acerca de fendmenos psicopatoldgicos surgem desde o periodo colonial. Relatos
indicam a ocorréncia de suicidios e quadros de melancolia entre os povos indigenas e,
principalmente, entre 0s negros escravizados — 0s quais assumiam interpretacdes religiosas,
magicas e da medicina hipocrética trazida pelos portugueses.

A crenga no contagio da psicose desencadeou orientacbes que recomendavam a
separagdo entre os individuos doentes e aqueles sdos. Assim, iniciou-se a internacdo nas
Santas Casas de Misericordia como recurso de protecdo e controle. (BLEICHER, 2015). Vale
ressaltar, no entanto, que apenas com a construcdo dos hospicios, em 1852, a loucura adquiriu
o0 reconhecimento como problema de salde, devendo ser cuidada por profissionais médicos e
enfermeiros em local especifico. Ainda de acordo com a autora, a disseminacao dos hospicios
no territorio brasileiro ndo garantiu a resolutividade da imensa demanda que se apresentava e
era encaminhada para esses servicos, transformando-se em um ambiente insalubre no qual se
aglomeravam centenas de individuos que perdiam os vinculos sociais e se tornavam
moradores da instituicao.

Ap6s a Segunda Guerra Mundial, dissipou-se um sentimento de maior
sensibilidade e solidariedade com os diferentes e as minorias, instalando-se o sentimento de
que fosse construida uma sociedade livre e igualitaria para todos os cidadaos. Esse contexto,
aliado a descoberta dos medicamentos psicotropicos e ao fortalecimento da teoria
psicanalitica, impulsionaram os movimentos psiquiatricos reformistas que se iniciaram na
Europa e nos Estados Unidos. (DESVIAT, 1999). Somando-se a essa conjuntura, a
psiquiatria, enquanto ciéncia médica que se voltava para as patologias mentais, vivenciava
uma crise que lhe propunha mudancas em relacdo ao seu objeto e préatica clinica,
redirecionando sua preocupacdo para a promoc¢do da saude mental. (BIRMAN; COSTA,
1976).

O cenario politico vivenciado ap6s o término do periodo da ditadura mobilizava

diversos movimentos, a fim de construir a redemocratizacdo do Brasil. Desta maneira havia
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um contexto favordvel de intensa participacdo popular para o desenvolvimento de
transformacgdes que envolveriam: a promulgacdo da Constituicdo Cidadd, em 1988; a
instituicdo do Sistema Unico de Sadde a partir do Movimento da Reforma Sanitaria,
garantindo a todos os cidaddos brasileiros o acesso gratuito e universal a saude e;
contemporaneamente, ocorreu o desencadeamento do Movimento da Reforma Psiquiatrica
Brasileira o qual problematizou a concepgdo vigente em torno da loucura e redefiniu o
modelo hospitalar-manicomial propondo o foco do tratamento na reabilitagdo psicossocial e
reinsercdo social dos sujeitos diagnosticados com transtornos mentais. (DESVIAT, 1999).

A assinatura da “Declarag¢do de Caracas”, em 1990, representa um marco politico
do compromisso assumido pelos paises latino-americanos, em especial o Brasil, em
reestruturar a assisténcia psiquiatrica em seus territorios, reavaliando o modelo de atencéo
centrado nas instituicdes hospitalares, ao construir intervencdes de base comunitaria, de modo
a garantir o respeito aos direitos humanos e civis dos sujeitos com transtorno mental.
(HIRDES, 2009). Borges e Baptista (2008, p. 458) destacam a relevancia da cria¢éo no Brasil,
em 1991, da Coordenacdo Nacional de Saude Mental junto ao Ministério da Saude, érgdo que
iniciou a elaboracdo e a implementacdo de uma politica visando a superacdo do modelo
hospitalocéntrico, percebido como “uma assisténcia de ma qualidade, custosa financeira e
socialmente”, estabelecendo uma assisténcia descentralizada, composta por recursos
diversificados sob a responsabilidade dos municipios.

Nesse sentido, expressando o rapido avanco das ideias reformistas, Amarante
(1995) destacou dois acontecimentos em 1989 que demonstram as transformacdes que iriam
compor o campo da saude mental no Brasil: o fechamento do hospicio privado Casa de Saude
Anchieta, em Santos — SP, substituindo-se a assisténcia oferecida pela instituicdo por um
conjunto de servigos diversificados que consistiam em um Centro de Atencdo Psicossocial
com funcionamento 24 horas, projetos culturais e artisticos, lares abrigados e uma cooperativa
de trabalho e; a proposicdo do Projeto de Lei Paulo Delgado, que sugeria a extingdo
progressiva do modelo assistencial manicomial por meio da criagcdo de outras modalidades de
atendimento e recursos de cuidado voltados para o sujeito e sua comunidade. Nesse sentido, 0
periodo que antecedeu a aprovacao da Lei n® 10.216/2001, que instituiu a Politica de Salude
Mental brasileira, ja buscava a transformacgédo da norma assistencial vigente atraves de acdes
que incentivavam a desospitalizag@o, o uso de recursos terapéuticos alternativos, a internacdo
e a implantagdo de servigos comunitarios de atencdo a saude.

A primeira e a segunda Conferéncia Nacional de Saude Mental — CNSM,

ocorridas, respectivamente, em 1987 e 1993, indicavam a intensa participacao dos diferentes
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segmentos da sociedade, em especial dos trabalhadores que iniciaram o movimento de critica
as péssimas condicBes de funcionamento e ineficacia do modelo manicomial, assim como a
énfase atribuida aos direitos a cidadania e a realizacdo do tratamento em liberdade, defendidos
na nova politica a ser regulamentada. (COSTA-ROSA; LUZIO; YASUI, 2001). A
participacdo dos familiares, em especial aqueles que conviviam ha anos com a internagdo do
familiar, no inicio do processo da reforma psiquiatrica, ocorreu em o0posicdo as
transformacfes pretendidas pelo movimento, pois esses se sentiam ameacados com a
possibilidade da desassisténcia e desamparo frente ao novo modelo de atencdo proposto
(AMARANTE, 1995; DELGADO, 2011).

Apo0s dez anos de tramitagdo no Senado, em abril de 2001, foi aprovada a Lei n°
10.216, conhecida como Lei da Satde Mental, consolidando a garantia de direitos ao portador
de transtorno mental e a reorganizacdo do modelo assistencial em servigos comunitarios com
foco na reinser¢do social, devendo incluir também o atendimento aos familiares ou
responsaveis desses individuos. Outro elemento abordado pela referida lei que merece
destaque representa a regulamentacao dos procedimentos de internacao psiquiatrica.

Avaliando o processo de implementacdo da Politica regulamentada pela lei
10.216/ 2001, Delgado (2011) aponta as seguintes conquistas: o aumento do financiamento e
do numero de servicos em salde mental, o que permitiu a ampliacdo da assisténcia
beneficiando inclusive cidades de pequeno porte que anteriormente ndo dispunham de servigo
de saude; o enriquecimento do debate em defesa dos principios e modelos de atencdo fazendo
resisténcia aos ideais de oposicdo e garantindo a consolidacdo das orientagdes legais que
fundamentam as transformacfes propostas pelo movimento reformista e; a organizacdo de
acOes articuladas, principalmente entre os setores da justica, assisténcia social, cultura,
educacdo e geracdo de renda, resultando na formacédo de uma rede assistencial.

O principio da desinstitucionalizacdo que norteou 0 movimento de reforma
psiquiatrica ocorrido no Brasil, a partir de inspiracdes nos ideais do movimento italiano,
trouxe como significado a proposta de um profundo processo de desconstrugdo que envolveria
ndo somente o fechamento dos hospitais psiquiatricos, mas principalmente o modo de
conceber o sujeito, a doenga e os cuidados em saude mental. Acarretou no rompimento com o
predominio dos sintomas e uma menor preocupagdo com a doenca, redirecionando o foco das
acOes de cuidado para a “produgdo de vida, de sentido, de sociabilidade, a utilizacdo das
formas (dos espacos coletivos) de convivéncia dispersa”. (HIRDES, 2009, p. 299). Nessa
perspectiva, o0 processo de desinstitucionalizagdo defendido como um dos principais objetivos

da reforma psiquiatrica brasileira, apenas toma a instituicdo como simbolo da violéncia e
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exclusdo, como que eram tratadas as pessoas com transtornos mentais, almejando né&o
somente a ruptura do modelo assistencial vigente, mas, sobretudo, dos modos de se conceber
e de se relacionar com a pessoa com transtorno mental, como explicita o Amarante (1995, p.
494):

A desinstitucionalizagdo € este processo, ndo apenas técnico, administrativo,
juridico, legislativo ou politico; é, acima de tudo, um processo ético, de
reconhecimento de uma pratica que introduz novos sujeitos de direito e novos
direitos para os sujeitos. De uma pratica que reconhece, inclusive, o direito das
pessoas mentalmente enfermas em terem um tratamento efetivo, em receberem um
cuidado verdadeiro, uma terapéutica cidadd, ndo um cativeiro. Sendo uma questdo
de base ética, o futuro da reforma psiquidtrica ndo estd apenas no sucesso
terapéutico-assistencial das novas tecnologias de cuidado ou dos novos servicos,
mas na escolha da sociedade brasileira, da forma como vai lidar com os seus
diferentes, com suas minorias, com o0s sujeitos em desvantagem social.

Todavia, representam desafios importantes para a efetivacdo de alguns dos
principais principios que fundamentam a proposta reformista: a incorporacdo de acdes de
salide mental na Estratégia de Satide da Familia (ESF) % a capacitagdo dos trabalhadores de
salde e a sensibilizacdo dos gestores de modo a garantir que o sujeito com transtorno mental
consiga obter independéncia em relagdo ao acompanhamento no Centro de Atencdo
Psicossocial, empoderando-se do seu processo de producdo de saude. (HIRDES, 2009).

Em relacdo ao campo da saude mental infanto-juvenil, Delgado (2011) destaca
que, apesar do intenso debate acerca dos direitos da crianca e do adolescente, o qual culminou
na aprovacdo do Estatuto da Crianga e do Adolescente, e do processo de Reforma Psiquiatrica
terem ocorrido de modo contemporaneo nos anos 1990; esses aconteceram paralelamente,
sem desenvolverem aproximacdes e didlogo, uma vez que, apenas em 2001, na Ill
Conferéncia Nacional de Saude Mental foram discutidas e definidas as diretrizes para a uma

politica de saide mental para as criancas e adolescentes.

4.3 A crianca e o adolescente: sujeitos de cuidados

No Brasil, o reconhecimento de criancas e adolescentes como sujeitos detentores
de direitos, dentre os quais o direito a vida, a salde, ao respeito as suas necessidades

individuais e a garantia de satisfacdo desses, consiste em um processo socio-historico recente.

® A Estratégia Sadide da Familia — ESF representa 0 modo como se reorganiza a atencdo basica no Brasil,
segundo as diretrizes do Sistema Unico de Salde, representando a estratégia de expansdo, qualificagio e
consolidacdo da atencdo basica através de equipes multiprofissionais lotadas em servigos regionalizados
regulamentados conforme a Politica Nacional de Atencdo Béasica. (BRASIL, 2012).
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De acordo com Ribeiro (2006), apenas a partir do século XIX, devido a alta taxa de
mortalidade infantil existente nesse periodo - a qual os médicos atribuiam a transmisséo de
doencas atraves da amamentacdo realizada pelas amas de leite - 0 modo como eram realizados
os cuidados com as criancas adquiriu importancia para a prevencdo e a promoc¢do do
desenvolvimento saudavel desses individuos.

Fundamentando-se em uma preocupacdo com o futuro da sociedade, o
desenvolvimento dos conhecimentos médicos em uma perspectiva higienista contribuiu
significativamente para a definicdo de estratégias a serem adotadas pela sociedade visando a
garantia das condi¢gdes de salde das criancas e adolescentes (BRASIL, 2005). A ldgica
higienista, em busca de proteger as criangas dos riscos a salde, interviu diretamente nos
costumes e habitos familiares, produzindo, consequentemente, mudangas na sociedade, na
medida em que repercutiu em transformacdes na dindmica e no relacionamento entre 0s
membros da familia (RIBEIRO, 2006). Ressalta-se que, neste periodo, parece ndo haver o
reconhecimento dos problemas emocionais que afetavam esses sujeitos e a distingdo de
tratamentos especificos as demandas de satde mental.

De acordo com Rizzini, Menezes e Leite (2013), o menor valor atribuido as
questdes alusivas a salde mental, em comparacdo com as inerentes a salde fisica, assim como
a crenca de que criangas e adolescentes ndo apresentavam transtornos mentais contribuiram
significativamente para a invisibilidade dessas questdes durante décadas. A partir das
concepcBes médico-higienistas instaladas, que consideravam a familia prejudicial ao
desenvolvimento da crianca ou que essa repercutia em ameaca a estrutura familiar, o Estado,
através de instituicGes filantrdpicas, passou a acolher essas criancas e adolescentes
consideradas como “a deficiente social (pobre), a deficiente mental e a deficiente moral
(delinquente)”. (BRASIL, 2005, p. 8). Deste modo, o inicio do desenvolvimento de aces
assistenciais direcionadas ao publico infantojuvenil fora marcado por praticas
institucionalizadas de cuidado, assim como expressavam uma concep¢do segregada da
infancia e da adolescéncia.

No século XIX, com a abertura de hospitais psiquiatricos no Brasil, apesar da
auséncia de uma clara definicdo e classificagdo dos transtornos mentais infantojuvenis,
ocorreram internacfes de criancas e adolescentes junto aos adultos, associando-se o
adoecimento mental desses sujeitos ao contexto de pobreza. (RIBEIRO, 2006). A auséncia de
recursos financeiros ou afetivos, bem como de referéncias morais eram entendidas como
grave problema social a ser solucionado pelo Estado, associado & imagem da crianca

proveniente de um contexto familiar socioeconomico desfavordvel, ou seja, o “menor”.
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(COUTO; DELGADO, 2015).

A psiquiatria infantil surgiu nos anos 1920 em um contexto de expanséo das
instituicGes psiquiatricas nas cidades, baseando-se nos modelos de tratamento destinado aos
adultos e assumindo caracteristicas da atencéo higienista, na medida em que sua atuagdo se
realizava no sentido de agir preventivamente com as criancas e adolescentes como meio de
garantir o controle da higiene mental desses individuos ao atingirem a idade adulta.
(SCHECHTMAN, 2005). E perceptivel que no ha uma preocupacio genuina com o sujeito
infantil, sendo esse considerado apenas em sua condicdo futura. O momento presente,
representado pela infancia ou adolescéncia parece ndo obter um reconhecimento em si
mesmo, ganhando importancia somente enquanto preparagao para a idade adulta.

Segundo Schechtman (2005, p. 26), com a Liga Brasileira de Higiene Mental,
instaurada em 1925, a partir da concep¢do de salde mental vigente, que se designava por
“uma mentalidade corretamente desenvolvida, traduzida em comportamentos mais adequados
ao ajustamento do individuo ao meio fisico e social” (p.26), foram implementadas acGes que
articulavam os campos da higiene e da educacédo para a disseminacdo do ensino as médes com
vistas a formacdo de criancas ajustadas as adversidades dos primeiros anos de vida. A
perspectiva apresentada pela Liga determinava a supremacia do saber cientifico diante das
experiéncias construidas pelos sujeitos, devendo aquele prescrever as condutas necessarias
para a prevencdo e a reparacdo de desvios de carater moral e emocional que poderiam ser
herdados pelos individuos infantis. (SCHECTMAN, 2005).

A concepcao de crianca a que essas praticas de cuidado se destinavam permanecia
restrita, evidenciando apenas aquela considerada portadora de alguma deficiéncia a ser
recuperada. (RIZZINI; MENEZES; LEITE, 2013). A partir da promulgacéo da Constituicéo
de 1988 e, posteriormente, do Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA, pode-se dizer que
a crianca e o adolescente conquistaram, de modo indistinto, o reconhecimento da sua
condicdo de cidaddo, sendo-lhes atribuidos direitos e deveres. (BRASIL, 2005). Tais marcos
legais garantiram a esses sujeitos direitos fundamentais, tais como: “a vida, a satde, a
alimentacdo, a educacdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao
respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria”. (BRASIL, 1990).

Se por um lado, as mées eram consideradas incapazes de realizar de modo
autbnomo os cuidados necessarios para educar seus filhos, necessitando do conhecimento
médico e das institui¢cBes sociais para lhes orientar; por outro lado, a garantia a convivéncia
familiar e comunitéria se estabeleceu como um direito legal da crianga e do adolescente.

Reconheceu-se, assim, a sua importancia enquanto espaco primeiro de relacionamento e
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referéncia para a aquisicdo de comportamentos que constituirdo a subjetividade dos sujeitos.
Deste modo, Gomes (2005, p. 41) apresenta a relevancia do convivio familiar como espaco de

formacéo e insercao social:

[...] a familia pensada como nucleo bésico de criacdo e manutencéo de lagos de afeto
e autoridade, por meio dos quais € que se torna possivel proteger, socializar e mediar
0 pertencimento comunitario e social dos individuos. O direito a convivéncia
familiar e comunitaria perpassa o fato simples de se nascer e viver em uma familia,
mas se expressa, sobretudo pelo direito a ter vinculos pelos quais, e com o0s quais, 0
pequeno cidadao se introduz em uma cultura e em uma sociedade.

De acordo com a autora, vivencia-se uma “cultura de institucionalizagdo” a qual,
apesar de reconhecer 0s prejuizos causados pela institucionalizacdo de criancas e
adolescentes, fomenta a concepcdo de que as instituicbes assistenciais representam recursos
de protegdo as criancas de familias menos favorecidas economicamente, vislumbrando nos
cuidados ofertados pela internagdo institucional melhores condi¢bes de vida para esses
individuos.

Rizzini (2013) corrobora com as ideias apresentadas anteriormente, indicando
que, a despeito dos avancos alcangados no campo da assisténcia a saide mental do adulto,
apos o processo de reforma psiquiatrica no Brasil, no &mbito da satde mental infantil, ndo
ocorreram transformacdes significativas. Esta area permaneceu, durante todo o século XX,
camuflada sobre o signo da “deficiéncia” assistida majoritariamente de modo isolado nas
instituicdes filantropicas e ausentes das politicas publicas. Deste modo, impés-se como
desafio ao Estado a construcdo e a efetivacdo de diretrizes politicas voltadas para a garantia da
salde mental infanto-juvenil, que contemplassem as especificidades e necessidades desses
sujeitos e a articulacdo entre os diferentes setores assistenciais.

A efervescéncia politica nos anos de 1980, que resultou na promulgacdo da
Constituicdo Cidadd de 1988, na criacdo do Sistema Unico de Saude e no despertar do
processo de Reforma Psiquiatrica no Brasil, também repercutiu em transformactes
significativas para a construcdo de politicas publicas direcionadas aos sujeitos infantojuvenis,
a partir da aprovacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA, em 1990. (COUTO;
DELGADO, 2015). No entanto, segundo os autores citados, a superacao da invisibilidade e do
descuido que afligia as criangas e adolescentes com transtornos mentais apenas apresenta
transformacoes efetivas no inicio do século XXI, em decorréncia das discussfes suscitadas na

I11 Conferéncia Nacional de Sadde Mental, em 2001. Ao final daquele evento foram
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apontados (BRASIL, 2002a) os seguintes direcionamentos para a construgdo de uma rede de

assisténcia psicossocial voltada para criancas e adolescentes com transtornos mentais:

a) a SMCA? deveria se orientar pelos principios do ECA, da Lei 10.2016 e dos
marcos éticos da Reforma Psiquiatrica; b) a crianca e o adolescente deveriam ser
considerados sujeitos psiquicos e de direitos; c) a politica de SMCA deveria integrar
a politica geral de salde mental, ter carater intersetorial e orientar a construcdo de
uma rede de cuidado, de base territorial, sensivel as particularidades das criancas e
adolescentes e as peculiaridades dos municipios; d) a I6gica do CAPS — Centro de
Atencéo Psicossocial (naquele momento, regulamentado apenas para atendimento de
adultos) deveria ser estendida ao cuidado de criancas e adolescentes com problemas
mentais; e) a intersetorialidade deveria ser a marca distinta e estruturante da
organizacdo da rede de cuidados em SMCA; f) as acBes de cuidado deveriam se
precaver contra a medicalizacdo e institucionalizacdo do sofrimento mental em
criancas e adolescentes, que reduziam os problemas advindos da precariedade social
a transtornos mentais; g) as praticas de atencdo deveriam se opor a finalidade de
controle e ajustamento de conduta no trato com a crianga e adolescente (COUTO;
DELGADO, 2015, p. 32).

Neste sentido, a Il Conferéncia Nacional em Saude Mental representou um
importante marco para a construcdo das politicas publicas de salde mental para criancas e
adolescentes, apontando como diretrizes ético-politicas o envolvimento e a articulacdo em
rede dos diversos setores sociais (salde, assisténcia social, direito, educacdo etc.), que
assistem a esses sujeitos concebidos como sujeitos psiquicos, bem como a priorizacdo do
atendimento em nivel territorial orientado para a reinsercdo psicossocial desses sujeitos.

A criacdo do Forum Nacional sobre Saide Mental da Infancia e Juventude,
instituido por meio da Portaria GM n.° 1.608, de 3 de agosto de 2004, representou uma
importante acdo estratégica oportunizando um espaco de discussao e gestdo na esfera federal,
no qual rednem-se representantes de instituicbes governamentais, setores da sociedade civil e
entidades filantropicas visando congregar as diferentes acGes realizadas no ambito da
assisténcia a saude mental infanto-juvenil. Tais grupos compdem uma rede intersetorial e
resolutiva voltada para a construcdo de politicas publicas que respondam as demandas
especificas desse publico. (BRASIL, 2005).

Através da Portaria GM n° 336/2002 (BRASIL, 2002b) regulamentou-se 0
principal dispositivo responséavel por consolidar essa mudanca de paradigma, que envolvia o
compromisso do Estado com a construcdo de acBes de salde mental para criangas e
adolescentes articuladas no territorio, a saber, o Centro de Atengdo Psicossocial Infantil —
CAPSi. Conforme a referida portaria, 0 CAPSi representa um servico de atendimento

psicossocial de base comunitaria inserido no Sistema Unico de Salde, direciona-se para o

% Abreviatura utilizada pelos autores para Saide Mental da Crianga e do Adolescente.



59

atendimento de criangas e adolescentes com transtornos mentais, por meio de funcionamento
ambulatorial de atencdo diéria, assim como é porta de entrada da regulacdo da rede de
servigos assistenciais no dominio do seu territorio. Além disso, este servico deve ser
composto por equipe multiprofissional responsavel pela realizacdo de diferentes atividades:
atendimento individual e em grupo, oficinas terapéuticas, visitas domiciliares, atendimento a
familia, atividades comunitarias e a¢Oes articuladas com os servigos e dispositivos das areas
da assisténcia social, justica e educacédo existentes no territorio.

Consonante aos principios que constituem a politica de sadde mental
infantojuvenil, os Centros de Atencdo Psicossocial Infantil (CAPSi) devem construir suas
acOes direcionadas para: a participacdo ativa das criancas e dos adolescentes, através da
promocdo de escuta as suas reivindicacOes particulares, incluindo-os na construcdo de seus

’

projetos terapéuticos; 0 funcionamento “portas abertas”, 0 que significa a oferta de
acolhimento a totalidade de demandas recebidas pelo servi¢co para posterior encaminhamento,
quando necessario; o estabelecimento do encaminhamento implicado, o que representa que 0
profissional que o realizou deve se responsabilizar, enquanto referéncia até que 0 mesmo se
concretize em assisténcia direta ao usuario; a disposicdo de articulagdes com os diferentes
servicos e equipamentos do territrio com a finalidade de garantir uma assisténcia integral aos
sujeitos, determinando a construcdo permanente da rede assistencial; e a construcdo de
intervencdes sob a perspectiva territorial através da extrapolacdo das fronteiras fisicas,
inserindo-se nos diferentes espacos que compdem “o habitar” dos individuos assistidos.
(BRASIL, 2005).

Seguindo os principios citados acima, a partir de uma perspectiva operacional, as

instituicdes de saude mental infantojuvenil:

[...] devem assumir uma funcéo social que extrapola o afazer meramente técnico do
tratar, e que se traduz em agdes, tais como acolher, escutar, cuidar, possibilitar acdes
emancipatérias, melhorar a qualidade de vida da pessoa portadora de sofrimento
mental, tendo-a como um ser integral com direito a plena participacéo e inclusdo em
sua comunidade, partindo de uma rede de cuidados que leve em conta as
singularidades de cada um e as construgdes que cada sujeito faz a partir de seu
quadro (BRASIL, 2005, p.14).

Os servigcos comunitarios, tais como o CAPSI, representam melhor custo-
beneficio na abordagem aos problemas mais frequentes de salide mental infantojuvenil, uma
vez que apresentam agdes de menor complexidade e de baixo custo, adaptadas a realidade
local. Ao conduzir suas a¢Oes na perspectiva da prevencdo e do tratamento aos problemas

mentais na infancia e adolescéncia, a politica de salde mental para criancas e adolescentes
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visa promover consequéncias positivas no presente, através da reducdo do sofrimento desses
sujeitos e seus familiares, assim como possibilitar-lhes melhores condigGes sociais e pessoais
para a vida futura. (FLEITLICH, GOODMAN, 2002).

Por outro lado, a efetivacdo das diretrizes e acOes estratégias preconizadas na
politica de saude mental para criancas e adolescentes enfrenta dificuldades significativas,
principalmente relacionadas a formagdo profissional qualificada, a escassez no nimero de
dispositivos assistenciais e a concessdo de diagnosticos psiquiatricos de modo banalizado.
Kamers (2013) explorou essa Gltima questdo ao problematizar que a ampliacdo no numero de
criangas com diagndsticos de transtorno mental evidencia um possivel deslocamento da
compreensdo sobre o sofrimento psiquico, estabelecendo-se uma relagdo de predominio do
carater bioldgico em detrimento da subjetividade e dos elementos sociais que constituem o
sujeito. A esse processo gque tem disseminado valores e conhecimentos do saber médico-
psiquidtrico de modo a normatizar a infancia, Kamers (2013, p. 162) define como
psicopatologizacao da infancia o qual “se d4 gracas as institui¢cdes de assisténcia a infancia — a
familia, a escola, o conselho tutelar, as clinicas privadas, as unidades de salde — que
demandam a medicina uma intervencdo medicamentosa sobre a crianga”.

O reduzido numero de servicos especializados e o limitado conhecimento dos
profissionais de salde, em especial dos pediatras, para identificar alteragdes e orientar
intervencdes que visem & melhoria emocional das criangas e adolescentes contribuem para o
subdesenvolvimento do campo da saude mental infantil, repercutindo na manutencdo de
praticas de descuido e distor¢des assistenciais. (FEITOSA et al., 2011).

Por fim, observa-se que o reconhecimento da crianca e do adolescente, enquanto
sujeito psiquico e de direito se faz algo recente, necessitando o desenvolvimento de estudos e
praticas que fortalecam o campo da satde mental infantojuvenil, ampliando as a¢des politicas
e discussdes sob uma perspectiva critica de modo a reconhecer o sujeito em sua integralidade.
Para tanto, representam intervencdes estratégicas a qualificacdo dos profissionais de saude e a
ampliacdo da rede intersetorial de assisténcia a esses individuos e seus familiares,

contemplando-se as dimens@es da promogdo, prevencao e reabilitacdo a saide mental.
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A partir da analise das entrevistas realizadas, elaborou-se uma rede interpretativa

formada pelos sentidos construidos nas relacGes entre os referenciais tedricos, as narrativas

apresentadas pelos sujeitos entrevistados e 0s pressupostos que orientam o percurso desta

pesquisa. Apds o processamento dos contelidos através de sucessivas leituras, originaram-se

trés eixos analiticos:

a) o cuidar para os familiares cuidadores: compreende os diferentes sentidos

b)

atribuidos pelos familiares a tarefa de cuidar.

a experiéncia de ser familiar cuidador: refere-se aos elementos que compdem esta

vivéncia particular nas vidas dos sujeitos entrevistados, desde suas percepcdes acerca

do sujeito que ¢é cuidado e da diferenca imposta pela condi¢do do diagndstico do

transtorno mental, até os sentimentos despertados na convivéncia com este contexto.

a participacdo do familiar cuidador no CAPS Infantil: alude-se ao impacto

percebido pelos familiares cuidadores das relacdes estabelecidas com os profissionais

e demais usudrios do servico (familiares e “pacientes”) na experiéncia pessoal de ser

familiar cuidador de uma crianga, ou adolescente, com o diagndéstico de transtorno

mental.

Tais eixos ddo origem as dimensdes as quais explicitam os diferentes elementos

que se entrelagcam expressando a complexidade e a multiplicidade constituinte da rede de

significados. Deste modo, para fins de apresentagdo, recorreu-se a sistematizacdo dos eixos e

suas respectivas dimensdes exposta no Quadro 01.

Quadro 01: Rede Interpretativa.

REDE INTERPRETATIVA

1. O cuidar para os

2. A experiéncia de ser

3. A participacgdo do familiar

~ 0
§ & familiares cuidadores familiar cuidador cuidador no CAPS Infantil
e

1.1 Cuidar como expressao 2.1 O diagndstico de 3.1 Percepgdes sobre a atuacdo do
@ do amor e outros afetos. transtorno mental. CAPS Infantil
Q 1.2 Cuidar como imperativo 2.2 Os sentimentos 3.2 Contribuicdes para o ser
S na relagdo com o outro. vivenciados. familiar cuidador
.g 1.3 O valor da atividade de | 2.3 As dificuldades do ser

cuidados. e do fazer.

Fonte: Elaboracdo da autora.




62

5.1 Eixo 1: o cuidar para os familiares cuidadores

O presente eixo expde o0s entendimentos dos entrevistados acerca do que
representa “o cuidar” em suas vivéncias, em termos de quais elementos compdem e oferecem
suporte para sua realizacdo no ambito do convivio familiar. A partir dos relatos foi construida
uma sistematizagcdo na qual os elementos evidenciados nas falas dos sujeitos permitiram a

identificagéo de trés dimensoes:

a) cuidar como expressdo do amor e outros afetos — expressa a relevancia da
dimenséo afetiva na constituicdo da relacdo que envolve os sujeitos cuidador e
cuidado, motivando e subsidiando um agir cuidadoso com o outro;

b) o cuidado como imperativo na relagdo familiar com o outro — atravessado pelo
entendimento de uma obrigacdo em razdo do vinculo familiar e, na maioria dos
casos, por uma hierarquizagdo dos papéis familiar (mée ou pai — filho(a), tia —
sobrinho(a), avo ou avd — neto(a) ); o cuidado pode assumir conotagdes que se
aproximam de um dever moral, representando um compromisso que parece
inerente ao desempenho do papel familiar;

c) o valor da atividade de cuidados — discute, de acordo com a perspectiva dos
familiares, a importancia e o reconhecimento atribuidos ao cuidado para a
integracdo do papel de cuidador(a) na experiéncia desses sujeitos, de modo

individual e nos grupos sociais em que estdo inseridos.

5.1.1 Cuidar como expressdo do amor e outros afetos

O cuidado como expressdo da existéncia de vinculos afetivos entre os sujeitos
aparece nos discursos da quase totalidade dos entrevistados, o que pode demonstrar a
imbricacdo dos afetos na producdo dos cuidados realizados pelos cuidadores pesquisados. A
afetividade surge nos discursos enquanto condicdo que mobiliza a atuacdo do cuidador,
influenciando no seu agir diante da crianca ou do adolescente, assim como também se
constitui no proprio ato de cuidar.

Com o intuito de indicar como os cuidadores compreendem a concretizagdo do
cuidado no ambito das agdes cotidianas foram questionados sobre “o que ¢ cuidar”. A partir
de tal provocagéo foram suscitadas respostas que indicavam atividades e atitudes que esses

sujeitos realizam em suas experiéncias enquanto cuidadores familiares. Assim, referem-se ao
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amor apontando comportamentos como de proteger o(a) filho(a), preocupar-se com o seu bem
estar, estabelecer uma relacdo de proximidade, disponibilizar-se para compreendé-lo(a),

oferecer-lhe seguranca e carinho, conforme expressam as falas abaixo:

D4 bastante amor. (E3).

Tirar a hora do lazer dele. E dar unido com o filho. Aquele momento que ele ta
fazendo uma coisa errada, vocé também tem que cuidar dele porque pode acontecer
uma coisa ruim com ele. Ele ndo tem muita no¢do. Entdo, cuidar inclui isso também.
E 0 amor é tudo. Se vocé ndo ama, como vocé vai cuidar? (E1).

Pra mim cuidar é proteger, estar sempre ali do lado dele entendendo que tem muitas
coisas que ele ndo entende. Ajudando ele na dificuldade dele e protegendo ele do
mundo la fora. (E2).

Cuidar ¢ zelar, ter carinho por ele né. Ndo deixar ninguém judiar com ele. Ave
|[Maria! Quero maior bem a ele. (E10).

A partir das falas apresentadas acima, pode-se destacar dois elementos: a
manifestacdo de um posicionamento marcado pela doagdo do cuidador diante do sujeito a ser
cuidado e a aparente sobreposicdo do amor diante dos demais afetos. E indicado, inclusive,
como indispensavel para o agir cuidadoso. Em relacdo ao sentimento de amor, os relatos a
seguir exemplificam alguns dos contextos em que esse € referido:

Cuidar é o amor, é proteger, é cumprir também com alguns propdsitos que a pessoa
tem. (E1)

Uma crianga ja precisa de todo carinho do mundo, avalie uma especial. Ele ndo
precisa, ele necessita. E eu acho que é s6 isso. Pra cuidar de uma crianga, é ter muito
carinho, muito amor pra eles. (E7).

Assim, eu vivo com os meus dois filhos sé. Para cuidar tem que primeiro amar né.
Vocé tem que amar né porque o sentimento de amor é aquele sentimento que é mais
forte. Mais superior que existe. E dificil a gente encontrar esse sentimento de amor
no mundo que a gente ta vivendo. Entdo, para cuidar da crianga, a gente que tem que
primeiro amar, aquele sentimento verdadeiro amor e ndo falso de abrir a boca e dizer
‘eu amo’. (E13).

O amor a que se referem os cuidadores parece assumir diversos sentidos
contemplando desde a representacdo de uma forca que agrega esses sujeitos e 0s conduz ao
estabelecimento de uma relagdo de afinidade, até a presenca de elementos emocionais que
caracterizam esta relacédo tais como a afeicéo, o zelo, a dedicacéo, a protecao e a lealdade com
0 sujeito a ser cuidado. Nesse sentido, 0 sentimento parece adquirir expressao através do
vinculo que aproxima esses sujeitos e da intervencdo do cuidador frente a criangca ou 0

adolescente cuidado.
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Diante do predominio dos entrevistados consistirem em sujeitos do sexo feminino
que exercem a fungdo materna nas interrelagcbes familiares, pode-se entender que o amor a
que esses se referem representa o amor materno. Este sentimento, no entanto, nem sempre foi
tdo evidente delineando o vinculo mée-filho(a), uma vez que os modos de se conceber a
figura feminina e o sujeito infante sofrem influéncia dos valores e ideais que caracterizam
cada sociedade em seu tempo histérico. Inclusive alguns autores como Baptista (2003),
Moura e Araujo (2004), Lima e Teixeira (2008) defendem que o amor materno representa um
mito construido a partir do seculo XVIII, com a colaboracao dos discursos da igreja catolica,
da politica, da medicina e da psicanalise, que estabelecem a importancia da figura materna
para o desenvolvimento saudével dos descendentes.

Em virtude da capacidade fisica de gestar do sexo feminino, atribuiu-se as
mulheres um importante papel para a reproducdo, o qual trouxe como repercussdo a
associacao desta condicdo bioldgica a funcdo social da maternidade, estabelecendo que todas
as mulheres devem ter filhos(as) e serem maes e, como tais, estabeleceriam relagGes
permeadas por intenso afeto e amor incondicional por seus filhos(as). (LIMA; TEIXEIRA,
2008). Conforme os autores, esta imagem da mulher sentimental, doce, dedicada a familia e
ao lar, foi fortemente defendida pela igreja catélica como modelo do feminino desde o século
XI1X e exerceu intensa influéncia sobre diversas outras areas do conhecimento como a ciéncia
e a filosofia.

O saber psicanalitico, através da concepc¢do da funcdo materna, também
representa importante contribui¢do para se compreender a estreita relacdo entre a afetividade e
a maternidade. Ao nascer, 0 bebé representa apenas um corpo fragil e dependente que
demanda a um outro aten¢do e cuidados essenciais a sua sobrevivéncia. A esse outro adulto,
que ocupa o lugar de nomear e prover as satisfacdes desse corpo o inserindo na ordem do
simbolico, o saber psicanalitico denominou de funcdo materna. (BAPTISTA, 2003). Para
Winnicott (2005), a capacidade materna para desempenhar os cuidados necessarios pelo bebé
tem como primordial o desenvolvimento de uma atitude sensivel e assume significativa
importancia para a organizacdo psiquica e constituicdo deste como sujeito, exercendo a mae
suficientemente boa a tarefa de promover suporte (holding) egoico a crianca, através da oferta
de amparo fisico e emocional aos seus desconfortos e ansiedades.

A expressao “tem que” e a énfase dada através da oracdo “Ele ndo precisa, ele
necessita”, nas falas analisadas, desvelam outro importante aspecto presente nas narrativas
dos cuidadores entrevistados. Esses elementos serdo explorados na dimensdo denominada

Cuidar como imperativo na relacdo com o outro, por evocar conotacGes que aproximam o
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cuidar no &mbito da familia de uma obrigatoriedade moral, diante da qual o cuidador parece
ndo ter alternativa para agir.

Este amor direciona o agir do familiar no sentido de suprir as necessidades
percebidas como relevantes para a existéncia da crianca ou do adolescente. Na fala a seguir
uma das familiares expressa como ela percebe as necessidades apresentadas pela irmé de
guem cuida como filha e a sua atuacéo enquanto cuidadora dessa:

E dar amor, dar atencdo, escutar o que é que ele quer falar, ela, que é mulher né.
Mais atencdo até do que os prdprios filhos da gente. [...] essas precisam mais da
educacdo, precisam da atengdo da mée e do apoio. [...] Ndo é muito facil, mas é um
pouco dificil a gente se acostumar, mas eu t6 achando que é bom pra mim né.
Porque eu tenho ela como uma filha. [...] O que ela ta puxando de mim é mais amor,
que ela ndo tem, e compaixao. (E9).
Comparando o cuidado demandado pela adolescente com diagnéstico de
transtorno mental com o das demais criancas e adolescentes de quem também cuida, o amor é
novamente citado junto a oferta de atencdo, de escuta, de apoio, de educacao e de compaixao.
A partir da referéncia a esse ultimo sentimento, o diagnostico de transtorno mental parece
incidir como algo que repercute negativamente sobre a condi¢do existencial do sujeito
“adoecido” e, por isso, as necessidades apresentadas por esse sujeito assumem maior
intensidade, logo, a adolescente com diagnéstico de transtorno mental “precisa mais”,
encontrando-se em uma condi¢do de maior caréncia.
As percepcdes do cuidadores sobre 0s sujeitos a serem cuidados sugerem imagens
da crianca, ou do adolescente, como bastante dependente e incapaz de conquistar autonomia e

plena funcionalidade em suas atividades de vida diaria. Exemplificamos com as falas a seguir:

Entdo eu tenho sete filho, ou melhor, eu tive ela como se ela fosse uma crianca pra
mim bem novinha, pequena. Diferente dos meus que ja sdo entendido. (E9).

E 14 ele quer correr, quer andar, quer brincar, quer ser gente, mas ele tem que vé que
0 mundo tem muita gente de cabeca suja e hoje em dia 0 mundo t4 muito sujo. Tem
pessoas que usam de ma fé, que veem ele. Pra mim ele é um inocente, ele tem doze
anos, mas ele tem mentalidade de dois anos. Porque t&4 vendo esses jogos, eu ndo
deixo ele vé coisa pornd, eu ndo deixo. Nao deixo ele vé jogo de agressividade,
assim morte, facada. Eu ndo deixo. N&o deixo porque depois ele fica pensando, fica
com medo. N&o deixo. (E12).

Essa concepcéo da crianga, ou do adolescente, como um sujeito extremamente
vulneravel a ser influenciado por pessoas e acontecimentos externos contribui para que o
cuidador assuma como uma das suas fungdes controla-los, acreditando que, deste modo, pode

Ihes preservar de situagdes consideradas prejudiciais. Ao mesmo tempo em que desempenha

tal funcdo, o cuidador parece fortalecer essas caracteristicas no sujeito cuidado, na medida em
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que o impede de vivenciar experiéncias que poderiam repercutir em aprendizado e
amadurecimento desse sujeito.

O amor que move o cuidar também se articula ao exercicio de um controle sobre
0s comportamentos da crianca, ou do adolescente, evidenciando uma possivel relacdo de
poder que permeia o relacionamento entre esses individuos e seus familiares cuidadores. Esta
relagdo também ganha expressdo através do dominio de um saber sobre o cuidar atribuido ao

cuidador, conforme indicam as entrevistadas:

Para mim o que é cuidar de uma crianga, é a pessoa saber cuidar de algum problema
naquela crianca. E conversar, saber o que esta se passando com aquela crianga,
porque pra mim eles ndo sabem dizer o que sente, a gente tem que a-di-vi-nhar para
poder cuidar deles. Eu acho que é isso [...]. Entdo eu acho que uma mée de uma
crianca assim, que tem um diagnéstico como vocé diz, eu tenho, acho que ela tem
que ser uma mée adivinhona, que ela saiba onde é que aquele filho esta sentindo
uma dor, do que ele esta precisando, e pra mim, a pessoa ter carinho com aquela
crianga, porque aquela crianca. (E7).

Ser cuidadora dele é cuidar direito dele. Cuidar dele bastante. Ensinar a ele que a
vida ndo é do jeito que ele t& pensando, que ele com doze anos quer ser o dono da
propria vida, ndo é assim. L& fora o mundo é diferente. Eu com quarenta e trés anos,
eu sei que é diferente. Nunca tive um filho, mas ele é mesmo que ser um filho pra
mim. (E12).

As falas apontam que sdo atribuidos conhecimentos ao cuidador familiar que os
posicionam de tal modo e os distinguem do sujeito cuidado, permitindo-lhes acessar as
necessidades desse e decidir sobre as experiéncias a serem vividas por esse individuo. A
prépria definicdo sobre o tipo de cuidado (fisico, emocional ou espiritual), a ser exercido, se
orienta a partir de crencas que supdem uma superioridade do cuidador o validando, enquanto
capaz de suprir as necessidades do sujeito a ser cuidado, podendo estabelecer com esse uma
relacdo de influéncia ou dominagdo. (NACIONES UNIDAS, 2013).

Esse aspecto do cuidado marcado pelo dominio sobre a crianca ou o adolescente
repercute no acimulo de diferentes demandas, requerendo do cuidador esforco fisico para a
realizacdo de atividades rotineiras e uma intensa capacidade de identificacdo entre cuidador e
sujeito cuidado, de modo a permitir que esse possa identificar as necessidades e sensacoes
sutilmente expressas pelo individuo a ser cuidado. Esta realidade pode ser percebida através
do relato a seguir, em que uma das entrevistadas se refere a situagdes que representam o

cuidado realizado por ela em relagéo a filha:

E medicacéo, ¢é levar pra um médico, é levar pro colégio, é saber onde é que t4, o
que se acordou mais tarde o porqué, o que é que ta sentindo, 0 que é que ndo ta,
onde é que t4, onde ndo td. Tem que vé onde ta. V& o que a gente conversa perto.
Tem coisa que ele ndo pode saber, tem coisa que pode. (E5).
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O elevado volume de demandas a serem supridas pelos cuidadores parece
colaborar para que esses realizem frequentes queixas de cansacgo fisico e emocional. Adiante
discutir-se-4 melhor sobre esses elementos vivenciais que representam dificuldades do ser e
fazer, ou seja, de experienciar esse lugar de cuidador(a) e cuidar de criancas ou adolescentes
com diagnostico de transtorno mental. A condicdo de cuidador pressiona para desgastar esse
sujeito, evidenciando o sentimento de resignacdo que constitui 0 modo como o(a) cuidador(a)

se apresenta. As narrativas, a seguir, exemplificam tal postura:

[...] é ter paciéncia, saber entender o problema deles, aceitar o problema deles, que
ndo é tdo facil. (E6).

Aquela paciéncia de cuidar. Porque tem menino violento. Essa minha era violenta,
fia. Essa minha era tdo violenta. (E7).

Eu sei muito bem o que € cuidar dessas pessoas. [...] A gente ter muita paciéncia
com eles né porque é muito dificil. Eles é agressivo, sdo agressivo. Eles s6 procura o
melhor pra eles né, ndo tem horario. (E11).

Diante de frequentes manifestacGes de agressividade por parte da crianca, ou do
adolescente, as familiares apontam a paciéncia como importante em suas experiéncias
enquanto cuidadoras. Deve-se entender que esta paciéncia pode ser compreendida como a
importancia de que os cuidadores desenvolvam atitudes de tolerancia, compreensdo e
acolhimento em relacdo a esses sujeitos, ainda que ndo haja reciprocidade desses para com as
familiares. Neste sentido, “ter paciéncia” parece representar uma das expressoes possiveis do
cuidado realizado por esses individuos.

Alguns cuidadores, no entanto, possuem expectativas de obter algum retorno por
parte do sujeito cuidado. Uma das entrevistadas, ao falar sobre os sentimentos que lhe
vinculam a criancga, expressa também a esperanca de que essa possa se desenvolver tornando-
se uma boa pessoa o que lhe retribuiria a dedicacdo dispensada, conforme apresenta a seguinte
fala:

Cuidar é muita responsabilidade, carinho que eu tenho por ele, que até agora eu nao
recebi nada dele, mas que eu tenho fé em Deus que ele ha de me dar. Que as pessoas

falam ma palavra dele, mas eu tenho fé em Deus que essas pessoas, palavra, ndo vai
ser do jeito que as pessoas dizem né. (E12).

Na maioria dos relatos encontrados na presente pesquisa e em outras com
populacbes semelhantes, tais como Rosa (2011) e Solomon (2013), identificou-se que

representam retribuicdes para o familiar cuidador situacdes tais como: gestos do sujeito
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cuidado que possam ser interpretados como manifestacdes de afeto ou gratidao pelo cuidador
ou pelos cuidados recebidos; ou, ainda, a possibilidade de que esses sujeitos possam se
recuperar plenamente retomando uma “vida normal” no futuro.

A partir da presenca de uma intencionalidade por obter alguma retribuicdo do
sujeito cuidado, desvela-se outra face desse cuidado que se direciona agora para o(a)
cuidador(a). Apresentam-se elementos que expressam que esse também busca e reconhece
como importante a sua realizacao e satisfacdo pessoal.

Para que o0 sujeito possa assumir esse lugar de cuidador, o qual lhe impde
exigéncias diversas direcionadas ao outro, conforme os entrevistados apresentam, o cuidado
consigo aparece como imprescindivel para que esse possa se disponibilizar para aquele a ser
cuidado. “E se o(a) cuidador(a) ndo estiver bem?”, essa ¢ uma das reflexdes que a mae
adotiva realiza no relato apresentado, a seguir, para enfatizar a sua percepcdo sobre a
importancia da manutengdo do bem estar do(a) cuidador(a) para que ele(a) possa cuidar do(a)
filho(a).

E eu acho que a pessoa para cuidar de uma crianca dessa, ela tem que estar bem com
si mesmo para poder passar alguma coisa boa pra aquela crianca. Eu tiro por mim,
quando eu td mal, eu ndo chego para conversar com a minha filha porque eu posso
machucar. Eu posso dizer uma coisa que ela ndo goste. (E7).

Contudo, cabem os questionamentos: é possivel que algum individuo se mantenha
sempre em um estado de bem estar? Cuidar de um individuo representa apenas satisfazer seus
desejos e necessidades? A vivéncia do mal-estar parece representar uma condicdo da
existéncia humana que se encontra sempre em busca de se realizar e construir um lugar para o
sujeito que produza sentido para o0 seu existir, expressando, assim, o potencial vital de
superacdo de uma condicdo adversa. Do mesmo modo, parece que cuidar do outro pode
implicar em alguns momentos na necessidade de frustra-lo.

O cuidado é apresentado pelas entrevistadas como uma atitude eminentemente
afetiva diante do outro que pode ser sintetizada como uma expressdo do amor materno, na
medida em que representa uma responsabilidade assumida no &mbito das relagdes familiares
de modo prioritario pela mée, ou aquela que exerce a funcdo materna para a crianga ou 0
adolescente. A mensagem final declarada por uma das entrevistadas parece recapitular a

maioria dos sentidos discutidos:

Eu queria falar, assim, que muitas mées tem essas criancas especiais e elas ndo
tratam com muito amor. Elas deixam, assim, as criangas especiais, assim, em cima
de uma cama e ndo trata bem. Tem outras que s6 quer saber do dinheiro e nem liga
pra crianca. Nao alimpa, ndo da banho, ndo arruma. Eu me sinto assim tdo magoada,
porque eu ja sinto até horroridade com um caso desse. S6 que eu ndo vou dizer onde
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é que eu fiquei com horroridade, que ndo tem nada a ver. Eu sou mae, me sinto mal.
As vezes se ele mija na rede ou na cama, se ele coisa, troca. E que nem um bebé
quando a gente vai trocar um bebé no berco, alimpa os pano [...]. Porque ela tem que
ter mais cuidado, mais amor com as criancas delas mesmo. Eles ndo tem culpa de vir
ao mundo desse jeitol...]. Que eles tenham ainda mais amor com eles. Tira por eles,
ama mais a eles que eles tdo lutando, é uma crianca, é uma vida da gente [...]. Isso
me atrai. Eu nunca tive amor, mas isso me atrai até hoje. E eu gosto muito deles. Se
um dia vocé gravar, passar pra alguém que ela ame antes eles préprio e ame antes
que elas tdo lutando, que uma vida a gente sé tem uma vez. E eles sdo pro resto da
vida e ndo merecem ter sofrido. (E9).

Essa fala reforga a aproximacao estabelecida pelos entrevistados entre o cuidado e
o amor, significando que cuidar é amar o outro e a si no outro (... é uma vida da gente.”)! O
cuidado € entendido como um gesto amoroso, o que implica no envolvimento do cuidador
assumindo como compromisso satisfazer as necessidades da crianga, de modo a evitar 0 seu
sofrimento. Heidegger (2005), ao propor uma compreenséo filosofica sobre o ser a partir de
uma perspectiva ontoldgica, nos apresenta o cuidado (Sorge) enquanto esséncia do ser
representando a expressdo do potencial do Ser em assumir diferentes possibilidades
existenciais. O cuidado, portanto, é cuidar de ser.

Klostermann (1994 apud Fernandes, 2011, p. 168) cita uma afirmacéo'® de
Heidegger extraida do texto Seminéarios de Zollikon e busca desvendar como o cuidado e o
amor para esse autor podem se aproximar em suas acepc¢des fundamentais. A partir de
reflexdes sobre a constituicdo do ser em suas dimensdes de ser-no-mundo e ser-com-0s-outros
ele conclui que o amor é o querer que faz viger as possibilidades inerentes ao poder-ser, “O
amor é o que possibilita a possibilidade. O amor é o que torna a possibilidade possivel, isto €,
capaz de ser”.

Ainda gue Heidegger ndo mencione o amor em sua obra “Ser e Tempo”, autores
como Fernandes (2011) e Ferreira (2011), que se lancam ao desafio de avangar no
pensamento heideggeriano, apresentam o amor e o cuidado como elementos préximos ao se
compreender existencialmente o Ser enquanto ser-com, aberto aos outros e ao mundo
circundante. Nesta perspectiva, as ideias desenvolvidas pelos citados autores apontam no
sentido da compreenséo de que:

Assim 0 ser-com € o existencial que estrutura a presenca como abertura para o outro
e 0 amor é a abertura da presenga para 0 encontro, 0 estar-com 0 outro; e desta

forma, o amor é a afinacdo, uma modificacdo existencial da disposi¢do que
caracteriza a presenca em sua relagdo com a co-presenca. Neste sentido, o0 amor é a

10 «Contudo Sorge (cura, cuidado), se entendido de maneira correta, isto é, de modo fundamental-ontoldgico,
nunca pode ser diferenciado em contraposi¢do ao amor, mas € 0 nome para a constituicao extatico-temporal do
trago fundamental da presenca (Dasein), a saber, da compreenséo do ser.”
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afinacdo fundamental para a convivéncia cotidiana da presenca. (FERREIRA, 2011,
p. 149).

O amor, entdo, traduz-se na abertura do ser para o outro de modo a permitir que
esse outro constitua parte do Ser enquanto co-presenga.

Apesar de se identificar, nas falas da maioria dos entrevistados, que o0 amor a que
se referem se assemelha ao sentimento construido socialmente a partir da fungdo bioldgica
reprodutiva da mulher - 0 amor materno - esses sujeitos, ao relatarem suas experiéncias de
vida, concebem-no como algo inerente & sua condicdo existencial diante de outro ser cujas
demandas lhe afetam. Isso parece mais premente na medida em que evidenciam que essa
condicdo de cuidador se estende para outras relacdes, ultrapassando a relacdo méae-filho(a),
apresentando-se disponivel a se deixar afetar pela existéncia daqueles com os quais com-vive
(ser-com), sejam esses criangas ou adultos.

Na medida em que o familiar cuidador apresenta uma concepcao da sua existéncia
como abertura para a totalidade que lhe circunda, compreendendo a si mesmo a partir e
através das relacOes estabelecidas com outros, o cuidado familiar parece assumir outra
dimensdo a ser alcangada, que aponta para uma preocupacgao com a existéncia do outro para o
qual se dirige: o Ser ao conceber a si.

Nesse sentido, podemos estabelecer aproximacdes entre o amor e o cuidado a que
se referem os familiares e aqueles concebidos a partir de uma perspectiva heideggeriana.
Adquirindo tais aproximag0es ainda mais consisténcia a partir do entendimento de que “A
condi¢do existencial de possibilidade de ‘“cuidado com a vida” e “dedicagcdao” deve ser
concebida como cura num sentido originario, ou seja, ontolégico” (HEIDEGGER, 2005, p.
265).

Por outro lado, retomando o contexto anterior - enquanto construgdo social - o
amor esta inserido em meio a relacdes de poder que dimensionam um vinculo intergeracional
gue envolve esses sujeitos. Isso repercute no estabelecimento de uma relacdo na qual a crianca
com diagnéstico de transtorno mental parece ser percebida como um sujeito cristalizado em
uma posicao de extrema dependéncia em relagdo ao cuidador, e para a qual o crescimento e a
autonomia ndo representam processos possiveis de serem conquistados. Ainda que 0s
cuidadores expressem também a expectativa de que esse amor-cuidado resulte em algo de
bom para o sujeito cuidado - promovendo-lhe melhorias ou a cura em definitivo - o0 que pode

representar recompensas as atitudes expressas pelo cuidador.

5.1.2 O cuidado como imperativo na relagdo com o outro
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O cuidado é apresentado como um imperativo, ou uma obrigacdo, como uma das
entrevistadas se refere, para a qual a cuidadora é convocada e ndo pode se eximir da tarefa.
Tal convocatoria é apresentada como uma interpelacdo, que é respondida pela propria
cuidadora colocando a necessidade do sujeito “adoecido”, que precisa de cuidados, como algo
relevante. Suprir essa necessidade do outro parece consistir em responsabilidade da cuidadora.
Uma responsabilidade que supera, inclusive, a propria disponibilidade da cuidadora, como
pode ser verificada na seguinte narrativa, quando a entrevistada afirma que € preciso cuidar,

independentemente das suas condig¢des pessoais.

Pra comecar é um direito e é quase uma obrigacdo. Se eu ndo cuidar, quem vai
cuidar? A gente tem que cuidar! Ou que a gente possa, que tenha tempo ou que ndo
tem, mas a gente tem que cuidar porque é importante assim, porque ele precisa.
(E4).

Ao mesmo tempo, o vinculo de familiaridade que une cuidador e sujeito a ser cuidado
parece contribuir para esse sentimento de responsabilidade categérica, uma vez que,
comumente, a funcdo de cuidar é associada de modo natural ao papel dos membros familiares.
Esta associacdo se faz ainda mais intensa no que concerne ao relacionamento entre
progenitores e filhos, como expressam as entrevistadas nas falas abaixo:

Cuidar é o essencial né, porque a gente ja traz dos pais da gente. Quer dizer quando
a gente tem um filho quer fazer a mesma coisa, ou até melhor. (E14).

Nessa perspectiva, a fala da entrevistada aponta que o cuidado pode ser
compreendido como um legado que se perpetua no interior das relacbes familiares, sendo
transmitido através das geracGes. No entanto, nem sempre o cuidado com as criangas e 0s
adolescentes foi concebido de tal modo, representando tal legado um processo historico.
(PINTOS, 2014). Como aborda o autor citado, a responsabilizacdo dos genitores pelos
cuidados com os filhos tem como um dos principais motivadores o discurso médico do século
XIX, preocupado com a elevada taxa de mortalidade infantil. Perpetuado até os tempos atuais,
reconhece-se a forca dos saberes da salde enquanto norma social determinando
comportamentos e padrdes que interferem diretamente na vida privada dos sujeitos.

A partir dessa atribuicdo social parece haver uma apropriagdo dos sujeitos
entrevistados que, na atualidade, ndo mais se questionam sobre esse lugar de cuidador no
interior das relagdes familiares, reconhecendo esse como inerente ao papel familiar, em

especial no caso das mulheres. Neste sentido, para algumas das entrevistadas, o lugar de
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cuidadora integra outras relacfes além da estabelecida com a crian¢a, ou adolescente, com
diagndstico de transtorno mental. Essas cuidadoras apresentam experiéncias outras nas quais

se responsabilizam por diferentes familiares como indicam nos relatos a seguir:

Pra mim ndo é essas dificuldade toda, mas vocé sabe assim, todo mundo tem
dificuldade né, quem cuida dessas pessoas assim, que tem deficiéncia assim. Porque
na minha familia eu tenho um irméo que eu ja cuidei dele até assim uns trinta e dois
anos. Todo CAPS daqui de Fortaleza ele andou, ai depois eu passei a ter familia né,
arrumei uma pessoa. (E11).

Com esse daqui ja é dez que eu cuido. Eu criei quatro filhos. Criei um, deram pro
meu pai, tinha trés meses. Ai cuidei mais de trés sobrinhos. A mée deles era
professora, ia ensinar e eu que tomava de conta [...]. Mas pra criar mesmo foram
meus quatro filhos, meus dois netos e esse menino que eu criei. Mas ao todo é dez.
S6 sei que é dez. (E10).

E no momento, como eu td lutando por ela, e j& tenho outra com cinco anos que ja
tem um problema nos ouvido e tenho um menino de dez meses que também tem no
ouvido. Al eu vou ter que correr pra um tratamento para eles. J: E de adulto, tem
outra pessoa? A senhora tem um marido? Meu marido, ele ouve pouco J: Entdo a
senhora tem um marido. Tenho, com problema. (E9).

Para essas mulheres, parece representar algo natural em suas experiéncias de vida
0 contato com situagdes que envolvem o adoecimento, ou a dependéncia de membros da
familia, requerendo delas o seu envolvimento, a fim de assumir a responsabilidade por cuidar
das condicOes de saude dos familiares. A postura assumida por essas mulheres se vincula a
uma divisao sexual do trabalho, a qual demarca as atividades de cuidado e 0 espaco doméstico
como esferas de dominio do feminino. (CARRASCO; BORDERIAS; TORNS, 2011). Sio
associadas ao feminino, caracteristicas afetivas que se vinculariam com as praticas de zelo e
garantia do bem estar dos familiares. (PINTOS, 2014).

Estabelece-se, ainda, uma aproximacao entre as atividades que comp&em a rotina
de tarefas domésticas e aquelas que integram uma rotina com o(a) filho(a). Além da
proximidade entre 0 ambiente domiciliar e acGes de cuidado, realizadas no ambiente familiar,
isto se deve provavelmente em virtude do carater repetitivo das atividades de cuidado, que
exige uma dedicacdo continua para a realizacdo de tarefas que se reproduzem ao longo das
horas e dias, permitindo-lhes organizar suas acGes de modo a integrar as demandas de cuidado
com 0 outro junto aos seus demais afazeres do dia-a-dia. Exemplificamos com a fala da

entrevistada:

A pessoa amanhece o dia, a pessoa tem que fazer as suas coisas do dia a dia e tirar
aquele momento para fazer rotina com o seu filho. (...) Vocé tem que cuidar e amar.
(E1)
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Se nos remetermos a Constituicdo Federal de 1988 em seu artigo 227 ou ao artigo
4° do Estatuto da Crianca e do Adolescente, encontraremos normatizagfes que
responsabilizam a familia, juntamente com a sociedade e o Estado, pela garantia dos direitos
fundamentais — “a vida, a saiade, a alimenta¢do, a educagdo, ao esporte, ao lazer, a
profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e
comunitaria” — as criangas e adolescentes. Neste sentido, as legislacBes citadas preconizam o
compartilhamento destes entre familiares, individuos que compdem a sociedade em geral e 0
Estado, na qual cada grupo se constitui imprescindivel para a garantia desses direitos.
Contrariamente, 0s sentimentos expressos pelos entrevistados na presente pesquisa, e que
serdo discutidos de modo mais aprofundado no eixo seguinte, manifestam um reduzido
compromisso do Estado e da sociedade em geral, ocasionando na responsabilidade isolada dos
familiares e, por vezes, de um unico familiar.

Ainda que se reconheca a existéncia de estratégias de politica de saude, de
assisténcia social, de educacdo e organizacbes ndo governamentais que buscam realizar
assisténcia as criancas e aos adolescentes com diagndéstico de transtorno mental, revelam-se
demandas de cuidado expressas por esses individuos que se apresentam cotidianamente
perpassando o conjunto de experiéncias que integram sua existéncia com outros sujeitos, em
especial, com seus familiares.

A figura materna, simbolo tradicional do feminino, “aquela que gera e traz a
vida”, se mantém como referéncia personificando a imagem daquela responsavel por prover
as necessidades dos familiares. Pode-se exemplificar a forca de tal representatividade a partir
da quase totalidade das entrevistadas, que desempenharem tal funcdo em relagdo ao sujeito
cuidado. Outrossim, a afirmagcdo de uma dessas maes corrobora com a ideia expressa

anteriormente:

[...] eu acho que uma cuidadora, ela é igual como uma mée. E uma mae é igual com
uma cuidadora porque eu acho que é a mesma coisa. Porque uma mée é uma coisa
que ndo tem explicacdo, fia. Eu vou lhe dizer, ndo tem. N&o adianta eu querer
explicar que ndo tem. Vocé procura um sentido pra isso e vocé ndo encontra. (E7).

A aproximacdo entre as imagens de cuidadora e de mée séo apresentadas de modo
a indicar uma confluéncia dessas, devido a similaridade estabelecida socialmente ao associar a
maternidade a caracteristicas relativas a pratica do cuidado (MOURA; ARAUJO, 2004). A
mée a que a entrevistada se refere adquire uma aparéncia idealizada sugestiva de

endeusamento, ndo sendo passivel de definicho para expressar sua grandeza e
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representatividade, sendo o papel de cuidadora uma das principais representagdes atribuidas a
essa mulher enquanto mae.

Em pesquisa realizada por Pimentel (2008) com familiares que cuidam dos
progenitores idosos, aqueles apresentaram diferentes justificativas para suas atitudes de se
responsabilizarem por tais sujeitos, a partir das quais foram identificados os principios
motivadores: do dever, que aponta para o sentido da obrigacdo social; da reciprocidade, que
corresponde ao sentimento de retribuir os cuidados dispensados pelos progenitores; da
afetividade, que demonstra a valorizagcdo dos afetos na relacdo; da piedade, que enfatiza o
sentimento de compaixdo diante da percepcdo de que, sem 0s seus cuidados, esses se
encontrariam desprezados. Assim como na pesquisa citada, na presente pesquisa, apesar dos
familiares cuidadores apresentarem em seus discursos elementos que sugerem o cuidado
como uma obrigacdo impulsionada pelo sentimento de dever social de cuidar dos familiares
infantojuvenis - indicando que os entrevistados se sentem pressionados socialmente para
assumirem a responsabilidade por seus descendentes - tal sentimento de dever se apresenta
permeado também pelos outros principios, como o da afetividade, ao ser indicado como
manifestacdo do amor sentido pelo cuidador em relacdo ao sujeito a ser cuidado; da
reciprocidade, apontando o cuidado como uma relacdo que produz crescimento para todos 0s
envolvidos e; piedade, na medida em que os cuidadores percebem a crianga como sujeito
fragil, vulneravel e dependente.

Por fim, os cuidados dispensados pelos familiares entrevistados se caracterizam de
modo bastante distinto daquele referido por Heidegger (2005), para o qual o cuidado é
apresentado como fenbmeno ontoldgico do ser, representando a capacidade do ser tomar
sobre si possibilidades ao se projetar no mundo, ou seja, o cuidado heideggeriano representa a
condicdo de existéncia do ser-no-mundo. O cuidado a que aludem os familiares entrevistados
se situa no campo Ontico, que envolve as relacBes estabelecidas pelos individuos cuidador e
sujeito cuidado, assumindo o cuidado a caracterizacdo de atividades préaticas realizadas no
cotidiano da convivéncia desses sujeitos, a partir da postura do cuidador em se deixar afetar e
preocupar-se com a satisfacdo daquele de quem cuida.

No entanto, além da distingdo apresentada, pode-se identificar que esses
cuidadores, ao demonstrarem preocupacdes com a existéncia do sujeito cuidado, concebem-na
de modo cerceado, uma vez que buscam identificar no ser desse sujeito elementos
normatizados que o aproxime da “normalidade” e o distancie da “loucura”.

Ainda que o cuidado familiar guarde em si a possibilidade de se apresentar

enquanto abertura, permitindo ao outro a liberdade de se assumir como se é (modo de ser da
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solicitude prdpria), os cuidadores a que nos referimos anteriormente se posicionam de modo
diametralmente oposto, porém complementar (modo de ser da solicitude impropria),

exercendo uma postura de dominacéo sobre o outro de modo a lhe retirar o seu poder-ser.

5.1.3 O valor da atividade de cuidados

Esta dimensdo se refere as percepcdes dos entrevistados a respeito da importancia
e do reconhecimento dessa atividade. A tomada de atitudes propiciadoras de cuidado com o(a)
filho(a) pode assumir significativa relevancia para o desenvolvimento saudavel da crianga, ou
adolescente, a0 mesmo tempo em que pode proporcionar certo grau de gratificacdo pessoal ao
cuidador.

Para a seguinte entrevistada, a relacdo afetiva que estabelece com o filho e a sua
dedicacdo através do cuidado assumem uma importancia impar para o filho: “Se eu néo

gostasse, se eu ndo amasse, se eu ndo cuidasse, como é que ele seria?” (E1).

Tal consideragdo a conduz a se questionar como ele seria na auséncia desses
elementos. O guestionamento permanece em aberto, sem resposta, pois pode se imaginar que
ndo somente o filho seria diferente em um contexto em que o afeto e o cuidado néo
estivessem presentes na relacdo entre esses sujeitos, mas, a mae, como figura provedora,
provavelmente também se apresentaria de modo distinto do presente. Portanto, a relacdo que
se estabelece no cuidar assume um importante papel para todos 0s sujeitos envolvidos,
contribuindo na producdo de suas experiéncias subjetivas, de modo a dificultar que se possa
visualizar uma condig&o diferente da vivenciada.

Ocupar esse lugar de provedora do filho, sendo capaz de satisfazer suas
necessidades e lhe auxiliar no seu desenvolvimento, pode repercutir promovendo satisfacéo
pessoal a mae ao se perceber importante, quase imprescindivel, para o bem estar do filho.

Como expressa a cuidadora através da fala a seguir:

E eu como ndo tenho como pagar e ele € meu, eu gosto assim, eu confio no que eu
faco e eu acho que ele confia em mim também, acho. (...) O que é pra mim? Pra
mim, em primeiro lugar, eu acho que eu sou uma guerreira porque apesar da minha
idade, eu vejo muitas pessoas chegarem pra mim e me elogiar. (...) E apesar da
minha idade também. Tem pessoas que chegam pra mim: Mulher, Deus me livre. Eu
ndo tinha coragem! Deus que me livre! Se fosse eu, eu ja tinha era desistido, eu j&
tinha era morrido. Eu digo: Eu ndo. Morrer pra qué? Se morrer é pior, ai 0 menino
fica s0. Eu ndo sei ndo. Pra mim, eu acho importante, porque eu t6 acompanhando
ele, eu td vendo algo nele, coisas que eu ndo entendia, agora eu entendo, eu to
aprendendo muito né a conviver com ele, passar as coisas para ele, as vezes ele
passa para mim o que ele aprendeu com as tias. (E4).
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A relacdo de cuidado implica numa reciprocidade entre os sujeitos no ambito dos
afetos, vinculando-os e podendo promover trocas e aprendizados aos envolvidos. Relatos que
se referem a ganhos secundarios a partir do adoecimento do(a) filho(a) para o familiares ou
relacdo familiar também se apresentam em outras pesquisas, como aquelas realizadas por
Rosa (2011) e Solomon (2013), sendo indicados os seguintes: aproximacdo dos vinculos
familiares e o desenvolvimento de uma maior sensibilidade, empatia e compaixao para com
outras pessoas. Solomon (2013), no entanto, pontua que ndo seria a “deficiéncia” o que
tornaria essas pessoas “melhores” ou “mais felizes”, mas, certamente sua capacidade de se
ajustarem as condicOes inesperadas e, em alguns momentos adversas, da convivéncia com um
familiar diferente de si.

O reconhecimento da crianga, ou do adolescente, através de manifestacdes de
afeto, mesmo gue ocasionais, também assume importancia impar, fortalecendo o vinculo entre

cuidador e sujeito cuidado, como sugere a fala abaixo da entrevistada:

Ai eu amo, adoro quando ele chama. E chama a mée dele de M. (o nhome da mée).
Cuidar dele pra mim ali. Até nas minhas férias, ele foi pra mée dele, eu fui pro
interior. L& do interior mesmo eu ligava. VVocé ta dando direitinho o remédio a ele?
Se ele ta desobedecendo, fique em cima. Era assim. (E12).
De modo semelhante, a confirmacéo de outras pessoas através da identificacdo de
elementos anteriormente somente percebidos pelo(a) cuidador(a) parecem assumir relevancia

para esse(a), legitimando suas preocupacdes:

J4d 0 meu irmdo mais velho viu quando ele tava em crise nesse més, ele teve
consciéncia. Nao, é, ele tem problema. Porque ele se acordou. Ele nunca foi de se
armar, ele nunca foi de me agredir como ele me agrediu. (E12).
A superacdo de situacdes dificeis fortalece a autoestima da cuidadora como afirma
a mae a seguir: “Sou guerreira. Ndo dependo de mae. E eu tenho trinta e trés anos e tomo de
conta deles tudinho”. (E9).
Nesse sentido, a relacdo estabelecida entre cuidador(a) e crianga ou adolescente
cuidado se expressa dialogica, na medida em que aquele que se direciona para atender as
demandas apresentadas pelo outro parece também manifestar necessidades que sdo supridas

na e através da relacdo de cuidado construida com o sujeito de quem cuida.

5.2 Eixo 2: a experiéncia de ser familiar cuidador



77

Ao questionar 0s entrevistados a respeito da sua experiéncia como familiar
cuidador, comumente esses a relacionam ao percurso vivenciado desde a identificagcdo de
comportamentos distintos no(a) filho(a)/neto(a), a busca por uma avaliacdo profissional, a
comunicacdo de um diagndstico de transtorno mental até o momento atual em que a crianga
realiza seu acompanhamento no CAPSI.

Compreender a experiéncia desses sujeitos envolveu a escuta e o olhar atento a
elementos implicitos e explicitos em seus discursos e gestos ao se comunicarem. Perpassando
por suas proprias historias de vida, marcadas pela presenca de um ou mais membros da
familia com diagndstico de transtorno mental na infancia, ou adolescéncia. Diferentes
sentimentos foram suscitados desencadeando sentidos com aspectos peculiares a cada
contexto familiar, as caracteristicas da crianca ou adolescente e, sobretudo, ao modo como
esses familiares cuidadores vém construindo recursos de enfrentamento a esta condicdo. A
fim de facilitar a construcdo de uma interpretacdo do coletivo dessas experiéncias, organizou-

se essas informacgdes em trés dimensdes:

a) o diagnostico de transtorno mental — contempla o impacto que a obtencdo do
diagndstico representa para 0 modo como os familiares percebem e se dirige para
a crianga a ser cuidada;

b) os sentimentos vivenciados — discute o papel especial desempenhado pelos
diferentes sentimentos presentes nos relatos dos entrevistados;

c) as dificuldades do ser e do fazer — expressa os desafios enfrentados pelos
familiares na construcdo de suas identificacbes pessoais como cuidadores e 0
lugar social no convivio cotidiano com a criangca, ou o0 adolescente, com

diagnostico de transtorno mental.

5.2.1 O diagnostico de transtorno mental

A percepcdo, ou confirmacdo, de alteracbes no comportamento do(a) filho(a)
evoca preocupacdes que mobilizam esses familiares em busca de informagfes que os
auxiliem a compreender e conviver com suas realidades. Tal mobilizacdo os posiciona como
cuidadores, na medida em que a tomada de consciéncia de que algo com o filho parece fugir
“da normalidade” 0s convoca a agir e assumir a responsabilidade por esse sujeito. Logo, para
a maioria dos cuidadores entrevistados a identificagdo com o papel de cuidador desta crianca

“surge” atrelada ao reconhecimento de alteracdes que marcardo a crianga, ou adolescente,
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enquanto sujeito com diagnostico de transtorno mental, conforme se percebe da anélise dos
seguintes relatos:

Eu acho assim que, desde que ele nasceu que comecou. E muito dificil. Eu falava
que ele tinha algo estranho e os médicos diziam que era porque ele tinha salde
demais. Saide demais. Ah 0 menino ndo dorme. Doutor, esse menino ndo dorme, eu
ndo consigo dormir. O menino passa o dia inteiro acordado, a noite inteira acordado.
(E1).

Eu descobri quando os médicos disseram para mim né que ele era autista. [...] Que ai
eu fui ver, fui conversar com a doutora, conversei com as outras médicas. E cada
uma foi me dando um pouquinho, um pouquinho, e o pouquinho me deu aquela
maior forca ainda de entender o problema dele, que eu tava ali para cuidar dele,
ajudar ele, trazendo ele para as consultas né. Entdo n6s que somos responsaveis, 0s
pais que sdo responsaveis tem que também fazer a nossa parte. (E2).

Pela necessidade dele. Porque os pais dele, o pai dele é meu filho. E o problema dele
e tudo é por causa da droga. Foi os pais dele usuérios, tanto o pai dele quanto a mae,
e com oito meses a mae disse que ndo queria mais. Eu ja tinha mandado fazer dna e
tudo, deu que era meu neto. Eu ndo ia deixar, ai trouxe para cuidar. (E5).

Mais uma vez é possivel se perceber a relacdo de filiacdo apresentada como um
vinculo que intensifica a responsabilidade do familiar pelos cuidados com a crianca
“adoecida”. A ultima narrativa, produzida por uma avo paterna, expressa a restri¢ao das suas
possibilidades de escolha diante da constatacdo de um vinculo entre a mesma e a crianga e a
primazia do desamparo do neto ocasionado pelo seu abandono. Para essa cuidadora, a sua
incapacidade de também abandonar esta crianca parece ser determinante para que ela se
posicione assumindo, para si e no interior das relacdes familiares, a tarefa de cuidar dele.

A entrevistada de nimero quatro consiste na Unica excecdo, ou seja, aquela que
ndo possui vinculo sanguineo com a crianca cuidada, apresentando-se como cuidadora
profissional, pois, desde os nove anos de idade, “trabalha” cuidando de criangas como “baba”.
O relacionamento com o filho assistido no CAPS Infantil se iniciou através dessa relacao
laboral informal até que “comegou a se apegar”, conforme a entrevistada relata:

Eu sempre cuidei. Apés casada, a gente comegou a cuidar das criangas em casa,
entdo eles foi assim. [...] A gente comecou a se apegar, como se fosse filho da gente
porque eles (os pais) s6 levavam duas vezes na semana. (E4)

Ao considerar que as criangas e 0s adolescentes vivenciam momentos singulares
gue representam etapas dos seus processos de desenvolvimento, esses individuos costumam
apresentar dificuldade em reconhecer mudancas e alteracbes em seus comportamentos e
emoc0Oes. Portanto, os adultos que convivem de modo proximo com esses sujeitos sdo, em

geral, aqueles capazes de identificar os primeiros sinais de qualquer problema que possa
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ocorrer no desenvolvimento desses individuos. Assim, a familia e os profissionais que
compdem a comunidade escolar, ao participarem do cotidiano desses individuos, interagindo
e 0s observando no relacionamento com 0s Seus pares, representam comumente aqueles que
identificam e primeiro elaboram uma demanda de ajuda para a crianca, ou adolescente. Esta
realidade se apresenta nas seguintes experiéncias:

Com seis anos, ele comegou a sentir coisa que eu via que ndo é normal. Ele chorava,

ele tinha depressdo, dizia que tinha medo das coisas, tinha medo. Ai eu procurei
aqui. (E6).

Ai quando foi dez, treze anos recebia nas escolas, s6 vivia nas escola, era chamada.
Até que a diretora la disse, a senhora tem que procurar um tratamento pro seu filho
porque a gente aqui ndo ta aguentando ndo. Ele insultava com os outros, tinha aquela
coisa né. Ai os outros vinha, parece uma coisa, insultava com ele. Ai ele comegou o
tratamento. (E11).

Contudo, distinguir entre as particularidades inerentes ao processo de
desenvolvimento e aquelas que possam indicar “adoecimento” parece ser algo dificil,
inclusive para alguns profissionais de saude, conforme falas a seguir:

Eu achei que eu demorei foi muito. Porque eu achei que era s6 danagdo, assim como
todo mundo. (E4).

N&o, é salde, maezinha. Cé quer que o seu filho passe o dia dormindo? Se ele passar
o dia dormindo, ele é doente (relato se refere ao didlogo com um profissional de
salde que a mae buscou ao estranhar comportamentos do filho). (E1).

Campelo (2014) acrescenta que o desconhecimento dos familiares e dos
profissionais sobre os problemas de salde mental que podem ser desenvolvidos na infancia e
adolescéncia corrobora para a dificuldade de se reconhecer sinais e sintomas que possam
indicar algum transtorno mental. De acordo com a autora, esta dificuldade, assim como a
presenca de estigmas relacionados a doenca mental e seu tratamento repercutem na demora
em se buscar os servicos de salde.

A perspectiva de que esses sujeitos ainda se encontram em processo de formacao
e amadurecimento biol6gico deve exigir uma maior atencéo e cautela para o estabelecimento
de diagnosticos, pois esses podem estigmatiza-lo interferindo nas suas relaces sociais por
longo periodo da sua vida.

A caracterizacdo de uma diferenca marcada pelo diagndstico aparece de modo
ambiguo nos discursos dos entrevistados, na medida em que, para alguns familiares, o
reconhecimento de singularidades entre os sujeitos a serem cuidados e aqueles ditos normais

nédo os exime do compartilhamento de uma condigdo particular que representa ser crianga ou
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adolescente. Observa-se nos relatos abaixo que, segundo as maes, as necessidades por elas
percebidas ndo sdo especificas da condi¢do de possuir um diagndstico ou qualquer outra
condicdo que poderia repercutir em segregacdo. Por isso, apresentam afirmacdes tais como

2% <¢

“como todas as criangas”, “vida normal” e “igualmente nds”.
Ele precisa de muitas coisas. Como todas as criangas né, de carinho, atencéo e
educacdo, e limites. (E1).

A gente leva uma vida normal. Trata ele normal, como uma pessoa normal,
igualmente nés. Cuida a0 mesmo tempo que td vendo que ele tem essa
especialidade, mas trata normal. Tem a rotina do dia-a-dia normal, tudo normal. (E6)

Outras mées também compartilham de percepcbes semelhantes as expostas
anteriormente. Para elas, apesar de reconhecerem algo que diferencia seus filhos/neto, tal
diferenca ndo representa algo restrito a esses individuos, assim como ndo deve promover o
isolamento dessas criangas.

Eu achei estranho no comeco, porque assim as outras ndo tinham esse tipo de
problema né [...]. J& com ele é assim diferente. Mas ndo é muuuuuuito de se admirar

ndo, porque pra onde a gente se vira vé. N&o ¢ sé ele. Ele ndo é o primeiro, tenho
certeza que ndo é o ultimo. (E4).

[...] e como ele tem essa dificuldade, tem muitas criangas aqui que também téo
lutando. (E2).

Todo mundo 1a em casa tem problema, é de familia. Ele tem a mesma coisa que eu.
Eu fico vendo ele assim, eu era assim quando era da idade dele. (E13).

O reconhecimento de que existem outros individuos que também enfrentam
dificuldades, compartilham de especificidades e podem superé-las, parece algo importante
para que esses cuidadores possam enfrentar algumas das adversidades encontradas na
convivéncia e zelo com os filhos. Inclusive podendo “a doenga” representar um problema que
perpassa 0 grupo de sujeitos que compde a familia, desresponsabilizando individualmente o
sujeito e podendo assumir a conotacdo de que o cuidado com este deve ser ampliado aos
familiares.

Vale considerar que, ao representarem sujeitos que se caracterizam como criancas
ou adolescentes, fase do desenvolvimento ainda marcada por certa dependéncia desses
individuos em relagdo a familia, o cuidado demandado em virtude de necessidades especificas
decorrentes de uma deficiéncia ou outro problema de salde ndo se distinguem de modo
significativo daqueles apresentados por criangas e adolescentes considerados “normais”.

(SOLOMON, 2013).
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Por outro lado, foram encontradas também narrativas que expressam maiores
delimitacOes acerca da diferenca apresentada pela crianga, ou adolescente, no modo como ela
se mostra cotidianamente. A irmd, autora da fala abaixo, realiza uma comparacéo
aproximando as atitudes da adolescente de quem cuida com aquelas de uma crianca que
possui baixo nivel de desenvolvimento da inteligéncia e capacidade de julgamento. Diz ela:

A diferenca dela é que é especiais né. Ela é diferente da crianga que tem quinze anos
que é sabida, que ja sabe das coisas, que faz tudo. E ela, eu tiro ela como uma
menina de cinco anos que ndo sabe ler e nem escrever e s faz as mesmas tarefas de

quem ¢ do jardim (refere-se ao grau de escolaridade da educacao infantil). Ela ndo
acompanha as outras tarefas. (E9).

Nesse sentido, ainda que alguns familiares expressem a quase inexisténcia de
distingdes entre 0 modo como percebem as criangas, ou adolescentes, das quais cuidam e as
demais, a presenca de um diagnostico parece assumir um impacto na subjetividade desses
sujeitos. Este fato pode ser exemplificado através da fala seguinte na qual a avé evidencia que
a auséncia de definicdo de um diagnostico implica em uma atenuagdo de qualquer problema

gue 0 neto possa apresentar:

Ele tem s6, o problema dele, ndo foi nem diagnosticado nada ainda. Ja fez dois (hdo
recorda de imediato o nome do exame, mas posteriormente indica que
provavelmente se referia ao eletroencefalograma) e ainda ndo foi computado nada
nele. Ai o problema dele foi s6 convulsdo. Ai a doutora acha que o problema foi
abstinéncia da droga. (E5).

De modo semelhante, um pai cujo filho ja possui um diagndéstico, porém, nao o
percebe de modo tdo distinto “da normalidade”, ao se referir ao seu historico de adoecimento,
afirma que “ele era um menino normal”, permitindo um questionamento sobre o seu estado
atual. Houve uma ruptura da sua normalidade? O seu estado atual ¢ diferente do “normal”?

Tem ndo (refere-se a possuir alguma diferenca entre cuidar do filho que é
acompanhado no CAPSi e a outra). Foi s6 um problema do ano passado pra ca, mas
antes ele era tipo um menino normal né. Ai esse ano que comegou bater, muito

perverso, t4& dando trabalho no colégio, pra participar da aula, s6 que ele €
inteligente. Se fizer as perguntas ai, ele responde todas as perguntas. (E14) .

Em relacdo aos cuidados associados a condi¢do do diagndstico, estes se referem
ao uso continuo de medicamentos que exige do cuidador atencdo e controle para ndo esquecer
sua administracdo e provocar a interrupg¢ao do tratamento. H& também a necessidade de estar
atento aos comportamentos e as necessidades que podem néo ser claramente manifestadas.

Indicam as falas:
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Porque preciso ter mais cuidado, é um cuidado mais especial, por causa dos
medicamentos, a gente tem que di o medicamento na hora certa. As vezes eu
esqueco. Ai, meu remédio! Al eu, ndo, ja tomou. Eu tenho que lembrar, eu tenho
medo de errar, d& outra vez. (E4).

[...] a minha filha ela ndo sabe dizer e eu acho que é tipo dessas criancas como ela
que é autista, ndo sabe dizer onde é que déi, do que é que estdo precisando. Ai eu
acho que a mde ou a cuidadora, ela tem que adivinhar qual é o problema daquela
crianga para elas poderem ajudar. (E7).

[...] a primeira vez que ele foi pro colégio, virou tudo pelo avesso. Ele se batia no
chéo, ele se relava todin. Esse menino é um sucesso, se a gente deixar a porta aberta
ele levanta poeira. De noite precisava a gente ficar vigiando ele. Num tem esse pé de
pau né, quando é no inverno que tem aqueles bichdo cururu, sapdo. Minha fia, ele
pegava assim, chega estufava o bucho. Precisava andar vigiando ele, era vigiando
mesmo, precisando andar no terreiro. E lixo, ja que ele ta aqui. Deixar ele trazia tudo
quanto era lixo Vvéi e trazia pra dentro de casa. [...] Agora ta bom. Televisdo, ele ndo
assistia. Ai eu vim aqui pra Fortaleza, ele ndo dormia de noite, chorando, agitado.
(E10).

Todo dia ligava pra saber se ela dava os remédio dele. Ligava pra sua mée la. Que
quando ele chegou, os remedio tava tudo pela metade, entdo eu disse que ela ndo
tava cuidando dele direito. (E12).

No ambito desta pesquisa, pressuponha-se que o diagndstico fosse tomado como
marco da diferenca entre os sujeitos pesquisados e os demais cuidadores de criangas com
outras doencas. Os relatos encontrados apresentam que, embora a descoberta dos sinais que
evidenciam o transtorno convoque o familiar a assumir o seu lugar de cuidador, para 0s
entrevistados suas atitudes compreendidas como tomada de responsabilidade ndo apresentam
uma diferenciacdo distante daquelas demandadas por criancas e adolescentes em geral.
Quando destacadas, os familiares se referem a dificuldade de identificar os “sintomas” que
anunciam a existéncia de um problema de salde, bem como a presenca de comportamentos
gue comprometem a interacdo social dessas criancas e resultam no despertar de preocupacdes
e no estabelecimento de vinculos marcados por uma maior dependéncia dessas em relacdo aos
seus cuidadores.

Os sofrimentos psiquicos vivenciados pela populacdo infantojuvenil se
manifestam de diferentes modos, o que significa que criancas e adolescentes, ao
experienciarem situacbes semelhantes de estresse ou trauma, as significam de maneiras
distintas e desenvolvem comportamentos distintos, podendo, inclusive, apresentar
comportamentos caracterizados como desviantes, mas que representam apenas respostas
adaptativas desses sujeitos a elementos que constituem suas vivéncias (GAUY; ROCHA,
2014). Nesse sentido, ndo ha anuéncia em relacdo a marcos que definam com clareza o limite
entre o normal e o patoldgico no que se refere a esses sujeitos que se encontram vivenciando

frequentes situacOes de descoberta e aprendizagem, podendo ser alguns dos sintomas
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“transitorios e sem evolugdo patologica” (MARQUES, 2009, p. 573). Portanto, o
estabelecimento de diagndsticos psiquiatricos na infancia e adolescéncia deve ser realizado a
partir de processos avaliativos que se direcionem para a singularidade da historia de vida do
sujeito, escutando-o e aqueles com os quais convive rotineiramente (na familia e, se possivel,

na escola), com o propdsito de evitar julgamentos precoces.

5.2.2 Os sentimentos vivenciados

A construcdo de sentido sobre o que ocorre com o0 sujeito ao longo dos
acontecimentos que compdem a sua vida tem as sensacfes apreendidas na interagdo com 0s
outros individuos e o ambiente como um dos principais recursos para sua constituicéo.
Através do sentir se constroem percepcdes sobre 0 mundo ao nosso redor, a partir das quais o
sujeito se posiciona diante dos fendmenos e relacionamentos vivenciados. Por exemplo, em
uma situacao de ameaca, a maioria das pessoas busca um meio de fugir ou se proteger. Assim,
os diversos sentimentos expressos pelos familiares, ao relatarem suas experiéncias, tém
relevante importancia para esse estudo, entendendo-0s como importante elemento que integra
e atribui sentido as suas vivéncias.

O cansaco e o desgaste ocasionados por possiveis sobrecargas fisica e emocional,
talvez sejam as sensacdes fisicas mencionadas com maior frequéncia, porém, como o topico
“As dificuldades do ser e do fazer” serd dedicado a essas questfes, nesta dimensdo serdo
apresentados outros elementos referidos pelos entrevistados. Para além do desgaste fisico,
emergem sentimentos que parecem estabelecer um equilibrio, uma compensacao ao esforco
de cuidar, oscilando o medo e a tristeza com o prazer e a satisfacdo. Apesar de referirem
frequentemente medo e tristeza, ha também o reconhecimento de uma satisfacdo pessoal do
cuidador, ao considerar que cumpriu com as expectativas existentes para que possa continuar
realizando a sua tarefa de cuidar, tornando, assim, possivel a ocorréncia de identificacdo do
sujeito com o seu fazer, conforme a fala a seguir: “Vocé tem que fazer aquilo que vocé gosta.
(...) Eu acho que se eu ndo tivesse forca, eu ndo conseguiria porque a gente se cansa mesmo”.
(E4).

Ainda a obtencdo de éxito perante as demandas apresentadas pode trazer um
fortalecimento da autoestima do familiar, que pode ser exemplificado quando esse se
reconhece como forte, percebendo-se capaz de superar obstaculos, como na fala apresentada
anteriormente. A satisfagdo em realizar algo com o qual o cuidador se identifica, assumindo

uma conotacao proxima da realizacdo de uma escolha individual pode ocasionar, inclusive, a
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vivéncia da sensacdo de prazer, principalmente ao se referir a uma pessoa com a qual possui
uma relacéo afetiva.

Este prazer ¢ vivido por uma de nossas entrevistadas que, desde a sua juventude,
cuida de um irméo que também possui diagndstico de transtorno mental e outras morbidades

que necessitam de continua assisténcia em satde, de acordo com a sua fala:

Eu me sinto bem porque eu quero bem, a felicidade dele (do irmé&o), o que eu posso
fazer, eu vou atrds dos tratamentos dele e ele ndo tem s6 problema assim
psiquiatrico, ele tem problema de glaucoma. Tem tratamento que ja tem, ta
encaminhando pra quase dez anos que se trata e também tem rinite cronica alérgica
que se trata. Eu sou, nisso ai, eu sou pai e mae dele né. (E11).

Outro elemento na histéria de vida do cuidador que assume importancia para a sua
satisfacdo representa o fato de poder cuidar. Por exemplo, para uma irma que considera que
nunca recebeu carinho ou foi amada pelos pais, a possibilidade de construir uma familia
nuclear e acolher uma das irmas se responsabilizando por cuidar dela, representa um modo de
manifestar amor pelo outro, no caso, 0 sujeito a ser cuidado, e suprir sua necessidade de

também ser amada, como afirma:

Eu peguei amor atrasada através dos meus filhos, pra quem supriu [...]. Nunca tive
amor de mae e nem carinho de pai. Eu sai de casa com onze anos ai botei isso na
minha cabeca. J: Isso 0 que? Essas coisas. A minha familia sdo os meus filhos. E a
minha irmd agora é minha filha. Vocé olhando para ela é mesmo que est4 vendo
meu rosto. Ela é linda. Deixa eu ver aqui. Eu sou louca por ela, eu gosto dela, gosto
dela como se fosse uma filha pra mim. (E9).

Neste caso, o redirecionamento para si do afeto dirigido para a irma através da sua
postura de cuidado fica ainda mais evidente na aproximacdo que a cuidadora realiza entre a
sua imagem e a fotografia da irmad. Talvez cuidar hoje da irmd represente um modo da
cuidadora cuidar também de si no presente e no seu passado através da recordacdo que obtém
da sua autoimagem ao visualizar a irma.

A busca por elementos que expliqguem a causalidade do adoecimento do familiar
evidencia a dificuldade enfrentada por esses individuos em compreender o diagnostico de
transtorno mental do(a) filho(a). Confrontados com a realidade da existéncia de
comportamentos e alteracbes que fogem ao controle do cuidador, repercutindo em
consequéncias na vida da crianca, ou adolescente, e nas interrelacdes, eles buscam elementos
que lhes possam auxiliar na adaptacéo e na superacdo das adversidades a serem enfrentadas.

A familiar abaixo expde a sua esperanca e fé entendendo a doenga como um problema que
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ndo estd integrado a constituicdo do sujeito, podendo ser isolado para proporcionar uma cura
definitiva da crianca:
E dificil aceitar o problema deles, mas tem que aceitar o jeito que eles s&o. Aceitar o
problema deles e lutar, continuar lutando que é pra um dia terem. A gente ter a
esperanca de que um dia pra eles terem uma melhora, ndo é isso. Sair disso, desse
problema. E o meu objetivo, d"eu estar aqui. A esperanca de um dia ele sair desse

problema porque ele ndo tinha esse problema. Ele comegou com seis anos de idade.
Ele ndo nasceu com esse problema psiquiétrico. (E6).

A crenga em uma cura ou melhora significativa dos sintomas apresentados pelas
criancas representa a principal motivacdo dos familiares para buscar ajuda no CAPS Infantil,
bem como importante elemento para avaliarem o seu grau de satisfacdo com o atendimento
realizado pelos profissionais. (MACHINESKI; SCHNEIDER; CAMATTA, 2013).

A religiosidade atraves de referéncias a Deus, entendido como ser que lhes é
superior e capaz de agir e transformar aquilo que os familiares entendem que ndo podem
modificar parece ser o acalanto para o sofrimento da incompreensdo e ndo aceitacdo. A fé
desses sujeitos constitui a expectativa de que um dia o(a) filho(a) ira se curar como indicam as
afirmacoes:

Eu fico assim porque eu sou muito apegado a ele, ele € muito apegado a mim. Eu
ndo sei, porque a vida é meio assim. (pausa) Eu tenho muita pena do meu filho, do

problema dele. Eu sofro muito também. Ela (mé&e) sofre muito também. Pedi a Deus
que ele fique bom né. Nada para Deus é impossivel. (E3).

E muito, muito dificil, mas da pra ir levando. (risos) Ai eu td pedindo a Deus que
esse menino melhore mesmo. (E4).

Ao mesmo tempo em que pode auxiliar esses familiares na convivéncia com a sua
realidade, por outro lado, a crenca do cuidador no poder de intervencBes divinas sobre o
sujeito diagnosticado pode resultar em um posicionamento extremamente passivo deste,
motivado pela resignacdo que oferece conforto, produzindo inclusive um sentido para suas

vidas - “cuidar dessas pessoas” - COmo expressam as falas:

Tem que ter muita paciéncia porque é dificil. Todo mundo que, ndo é s6 eu ndo,
quem luta com essas pessoas que tem essa dificuldade sabe, sofre muito, mas é isso
mesmo. Nés nasceu pra cuidar dessas pessoas, por mais dificil que seja, tem que ter
paciéncia porque ndo adianta a pessoa reclamar. As vezes a pessoa fica chateada né,
mas se Deus botou essa pessoa no meu caminho, ele. Eu mereco ele no meu
caminho né. (E11).

Senti vontade de assumir e eu renunciei tudo. Eu renunciei a minha vida toda por
ela. E eu ndo me arrependo. E eu acho que a pessoa assim, pra cuidar, Deus s6 da
um filho especial com uma mée mais especial do que ele [...]. Um filho especial,
quando Deus coloca um filho especial nas maos de alguém é porque aquele alguém
€ mais especial do que aquela crianga. Porque precisa vocé ser especial mesmo [...].
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Eu acho que Deus devia dar para cada pessoa um filho especial, eu acho, porque
(emociona-se novamente ficando com a voz trémula) é tdo bom! [...]. Eu néo queria.
Deus ndo me deu um bom porque ele ja tinha esse plano para minha vida. Ele tinha
esse plano e me deu minha filha. (E7).

A experiéncia de ser cuidadora e a sua existéncia é exaltada através da
compreensdo de que a presenca de um(a) o(a) filho(a) com diagnostico de transtorno mental
representa um presente divino para esse alguém especial, que consiste no cuidador. A énfase
concedida pela repeticdo do termo especial para qualificar tanto esse adulto quanto a crianga
desperta curiosidade sobre a origem dessa terminologia como meio para distinguir aqueles
individuos que possuem elementos que os diferenciam da “normalidade”, sendo a diferenga
representada socialmente pela classificacao “especial”.

O reconhecimento de que as demandas de cuidado se estendem as outras relacdes
e espacos de convivio da crianca e que, infelizmente, o familiar ndo pode Ihes garantir sua
plena satisfagcdo, evocam sentimentos de frustragdo e fracasso, conforme afirma a mée a

sequir:

Al eu tento, mas eu ndo consigo [...]. Eu tento dar o meu melhor, mas ndo consigo
porque ndo depende s6 de mim. [...]. Entdo t4, que adianta eu ando tanto. E como
dizem ‘nadou, nadou e morreu na praia’. (E1).

O futuro, enquanto dimensdo desconhecida, acolhe os temores dos familiares em
relacdo ao modo como o filho se desenvolverd, como ele se constituird, ou mesmo, como ele
se tornard autbnomo para cuidar de si em um contexto em que esse familiar ndo puder mais
estar presente para lhe proteger e zelar. Nesse sentido, as falas abaixo demonstram a

apreensdo dos cuidadores:

[...] ele come demais. Eu tenho que ta tendo cuidado. Eu tenho medo dele virar um
obeso também e as outras assim dele fazer coisas assim de travessuras. (E4).

Eu s6 queria que ele melhorasse, sé isso. Que ele se envolvesse mais com as
pessoas, porque ele se tranca so nele. Vai para a casa do primo, ele fala, fala, fala,
fala. E tanto que o primo, ah ndo V. (nome do adolescente) vai embora, depois eu
olho aqui. Porque ele conversa demais! Se ele v& ai ndo sei 0 que, ndo sei 0 que, ai 0
primo ja de quinze anos nio tem mais. E outra cabeca né, mas ele acha que o primo
tem a memoria, como € que se diz, a coisa dele, mas néo é. (E12).

O inesperado provocado pela descoberta do diagndstico de transtorno mental em
uma crianga, ou adolescente, desperta diferentes sentimentos em seus familiares, na medida
em que lhes promove o confronto com situa¢Ges desconhecidas e inesperadas que exigem

continuos ajustes e adaptacdes dos envolvidos. Pimenta (2012) aponta que constitui desafio
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para os profissionais de salude a construcdo de processos que auxiliem os familiares a
abandonarem um lugar de vitima e reconhecerem sua forca criativa, reinventando a si mesmos
de modo a construirem, na convivéncia com a doenca mental, relagdes mais prazerosas.
Diante da percepcdo dos cuidadores de que a crianca encontrard dificuldades para
conquistar uma vida adulta autbnoma, esses familiares manifestaram sentimentos de medo em
relacdo ao futuro dessas criancas, que parece incerto. Por outro lado, expressam discursos
carregados de conteudos religiosos atribuindo o adoecimento e o seu lugar de cuidador como
propdsitos divinos. A crenca em um poder superior a eles funda comportamentos de
esperanca e fé em uma cura com completa remissdo dos sinais da doenca. Em relagdo a si
mesmos, esses cuidadores parecem referir sentimentos contraditorios, mas que se completam,
na medida em que sdo motivados por uma satisfacdo e realizacdo pessoal que os conduz ao
envolvimento nessa relacdo de cuidar do outro. Contudo, 0 sujeito a ser cuidado apresenta
demandas que ultrapassam as competéncias e o relacionamento interpessoal com o cuidador.
E o0 ndo éxito na satisfacdo de suas necessidades é tomando pelo cuidador como algo que se

refere a ele, causando-lhe sensacgdes de frustracao e fracasso pessoal.

5.2.3 As dificuldades do ser e do fazer

Pretende-se apresentar neste topico as agruras apontadas pelos entrevistados em
suas experiéncias cotidianas na diversidade de acontecimentos que marcam 0S Seus
relacionamentos enquanto cuidadores da criancga, ou adolescente, atendida no CAPS Infantil.
Talvez os elementos que integram essa dimensdo representem aqueles que se fazem mais
presentes em seus discursos e nos estudos encontrados sobre a temética.

A auséncia de politicas publicas que se adequem ao volume da demanda e as
necessidades dos familiares e das criangas com diagndstico de transtorno mental, em especial
na area da educacdo, representa um grande obstaculo para esses sujeitos na efetivacdo da
reabilitacdo e reinsercdo social. A narrativa abaixo expressa a angustia de uma das maées

entrevistadas:

E um pouco dificil por causa dos obstaculos, das dificuldades, da falta de
compreensdo de muitas (enfatiza com intensidade a palavra ‘muitas’ pessoas [...].
Eu como cuidadora sinto muita dificuldade assim, porque eu sempre tento dar o meu
melhor, mas sempre tem as dificuldades que sdo nos transportes, nas escolas e na
salde. Se eu boto filho na escola, eu mudo de escola para melhorar, ndo melhora.
Ele ndo avanca porque ndo tem a escola adequada [...]. E se eu encontro uma escola
que tem uma sala que era para dar um suporte, ja vai fazer seis meses que eu to
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nessa escola e ele nunca foi nessa sala porque sdo muitos. Os que ja eram atendidos
ficam até receber alta e ele ainda néo foi encaixado. (E1).

Campelo (2014) ratifica que a inclusdo escolar se faz um importante desafio para
a familia, a crianga e a sociedade em geral, pois a exclusdo desses sujeitos do ambiente
escolar reforca esteredtipos e pode ocasionar bullying' entre os escolares. A no insercio
social desses individuos em espaco heterogéneos de interacdo tende a restringir seu convivio
entre os iguais o que pode Ihes ocasionar maior dificuldade de ajustamento em situacdes
diferenciadas, promovendo ao sujeito incluido sofrimentos com o potencial de promover
agravos ao seu problema de saude. Além disso, a convivéncia precoce com outros individuos
com diferentes necessidades permite que o0s adultos possam estimular e orientar o
desenvolvimento de comportamentos de respeito a alteridade, empatia e ajuda ao outro desde
os primeiros anos de formacédo dos individuos.

Uma das consequéncias da insuficiéncia e ineficiéncia das estratégicas politicas
voltadas para a atencéo integral desses sujeitos consiste na sobrecarga do familiar cuidador,
uma vez que esse necessita lidar, na maioria das situacGes, de modo individual e sem
conhecimentos especificos, com a busca por resolutividade das dificuldades vivenciadas pelos
cuidadores e seus filhos. Na medida em que ja possuem um vinculo familiar com o sujeito a
ser cuidado, ao assumirem a fungdo de cuidadores esses familiares parecem agregar ainda
mais responsabilidades e exigéncias sobre si.

Deste modo, destacam-se as falas de duas genitoras que manifestam suas
preocupacles em relacdo as limitagdes que julgam apresentar e consideram que possam
prejudicar o seu desempenho no cuidado para com os filhos.

Porgue a gente pra cuidar dessas criangas, precisa ser mais confiante porque a gente
tem que confiar na gente. E se a gente ndo estiver com a estrutura boa. Se a gente
ndo ta com estrutura nem pra cuidar da gente, como é que vai cuidar de uma crianca.

Era isso que eu pensava antes para ter filho. Eu pensava que a pessoa para ser mae,
tinha que ter estrutura. Tinha que ter pique. Eu ndo tinha. (E7).

Eu tenho uns problemas né. Entdo ja fico assim angustiada em relacdo a isso. Eu
queria ser mais capaz de cuidar dele, desse menino. Minha familia enfrenta
problemas. Ai é dificil né cuidar dessa crianca. E que minha mente é meio assim
devido o nervosismo que eu tenho. Dificil assim, tem coisas que as pessoas me

! Denomina-se de bullying o fendmeno que envolve a realizagio de atitudes de “violéncia fisica ou psicologica,
intencional e repetitivo que ocorre sem motivacao evidente, praticado por individuo ou grupo, contra uma ou
mais pessoas, com o0 objetivo de intimida-la ou agredi-la, causando dor e angustia a vitima, em uma relacdo de
desequilibrio de poder entre as partes envolvidas” (BRASIL, 2015). Atribui-se tal nomenclatura frequentemente
as manifestacBes de violéncia nas relagdes entre 0s sujeitos escolares, no entanto na presente pesquisa 0s
entrevistados ndo fazem referéncia direta a tal fendmeno o que nos conduz a opg¢éo de ndo aprofundarmos uma
discussdo sobre o tema.
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perguntam e eu ndo consigo assim. E assim, eu tenho desde pequena um problema
que me atrapalha muito, ja fui em alguns psicélogos. Disseram que eu tinha fobia
social. A psicéloga la disse que minha fobia era em alto grau, em alto grau. Esse
menino tem o meu mesmo problema, mas ninguém la em casa acredita ndo. (E13).

As mées vivenciam contextos familiares distintos, apresentando, a primeira, a intensa
presenca do marido na divisdo das tarefas e decisdes relativas a familia, enquanto, a segunda,
vivencia relacbes permeadas pela soliddo, auséncia de compreensdo e apoio. Apesar dessas
diferencas, elas parecem compartilhar percepcbes semelhantes em relacdo a si mesmas e ao
desempenho de ser cuidadora. De acordo com suas falas, o ser cuidadora pressupde a
presenca de determinados elementos no modo de estar no mundo desses individuos, tais como
autoconfianca, equilibrio e controle das emoc6es, paciéncia, tolerancia, e, sobretudo,
disposicdo e disponibilidade para se dedicar ao outro.

A intensa exigéncia de dedicacdo continua sem a possibilidade de estabelecerem
turnos ou periodos de descanso ocasiona o desgaste fisico e emocional desses familiares. Os
relatos apresentados a seguir exemplificam a sensagdo dos cuidadores de terem atingido um
suposto limite de suas emocdes, causando-lhes a percepcdo de esgotamento, ainda que
persistam realizando as atividades de cuidado.

Eu acho que cuidar é amar. Apesar de que a gente passa do limite também porque
eles extrapolam a paciéncia da gente. (E1).

Eu até ja disse assim: eu acho que algum dia quando eu me casar, eu nem vou ter
filho. Nao vou querer ter filho porque eu ja gastei toda a minha paciéncia com esses
filhos dos outros. Tinha dia que eu chorava, porque cuidar de filho dos outros,
misericordia. (E4).

De acordo com Favero e Santos (2005), o estresse representa uma resposta
psicolégica frequente nos familiares que experienciam situacdes de mudanca nas atividades
diarias e nos papéis sociais de seus membros. Adiante se explorard como o acolhimento de
uma crianga, ou adolescente, pode repercutir em alteracfes na dindmica das interrelacdes
familiares e nas vivéncias pessoais do familiar cuidador.

Por considerarem que o(a) filho(a) ndo € capaz de estabelecer julgamentos e obter
autonomia, esses familiares apresentam acentuada inseguranca em relacdo & capacidade da
crianga na realizagdo de suas atividades de vida diéria, considerando que os cuidadores
necessitam estar initerruptamente disponiveis para auxiliar os filhos nos diferentes momentos
que compde a sua rotina. Esta relacdo de intensa disponibilidade pode assumir caracteristicas
de um vinculo marcado por uma posi¢do de dependéncia excessiva da crianca, ou adolescente,

0 que podera se constituir em estressor para esses pais (SCHMIDT; BOSA, 2010), assim
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como podera trazer prejuizos para a aprendizagem e o desenvolvimento de conquistas desses
filhos rumo a algum grau de autonomia.

Algumas das capacidades em que as criancas, ou adolescentes, parecem apresentar
acentuados comprometimentos e que despertam intensa preocupacdo nos familiares se
referem as habilidades de julgamento da realidade e a auséncia de controle de suas emogoes,

conforme indicam:

Nada para ele era violento, nada para ele era perigoso. Ai como que eu podia parar,
eu ndo podia. Sinceramente eu tinha que passar 24 horas vigiando ele. (E1).

Eu tenho que olhar o que ele ta fazendo dentro quarto, é no banheiro, o que é que ele
ta fazendo na sala, o que é. Eu fico quase o tempo todo com ele, € s6. (E4).

Como ele tem essa mentalidade que ele tem, esse disturbio ai [...] ele sente falta de
uma pessoa, de outro jovem pra conversar, que ndo o pessoal da familia. N&do é
porque eu queira desfazer de ninguém nédo, que ninguém é melhor do que ninguém,
mas é umas pessoa que sé querem induzir pro caminho errado e ele ja tem esse
disttrbio. Eu aconselho ele, meu filho ndo se encaminhe, ndo vé& tomar conselho
com essas pessoas que ndo querem seu bem. Ai ele é assim, acha que eu td errada,
ele é desse jeito. As vezes até diz palavrdes comigo, que me déi muito. Mas eu, diga
isso comigo ndo. Eu sou sua mée. Vocé tem que me respeitar. Eu sempre falo com
ele. Mas as pessoas 14 botam coisa na cabeca dele [...]. Ai por isso nés quer, ns
pensa em vender a casa, ir prum canto mais longe desse pessoal, arrumar mais curso
pra ele. Que eu boto ele nos cursos mais por ele gostar desses cursos de computador.
Ele j& tem bem uns. (E11).

Eu tenho medo dele ficar depressivo porque quando ele t4 assim ansioso com uma
coisa, ele se tranca dentro da casa do pai dele e passa o dia trancado, s sai pra
comer. Ai eu tenho medo desse menino ficar. (E12).

As novas demandas provenientes da necessidade de dedicar maior tempo para
acompanhar o(a) filho(a) o auxiliando, na tentativa de suprirem dificuldades que possa
apresentar, promovem mudancas na dindmica familiar que afetam a todos os seus membros. A
adaptacdo dos familiares as situacGes anteriormente inexistentes no convivio familiar pode
envolver a busca por pessoas externas ao grupo familiar, assim como uma maior participagdo

dos seus membros na vida uns dos outros através do compartilhamento de funcdes e tarefas,

como ocorre na experiéncia relatada a seguir pelo pai:

No comeco foi complicado né. N&o tinha experiéncia nessa parte diz respeito as
criangas né, esses comportamento. Ai a gente procurou ajuda pra saber o real motivo
que ele ta precisando né, e a gente também. [...] Tem outras pessoas que cuidam,
principalmente a maior, a S. e o T. ficam em casa. Entdo quando a menina sai de
casa, ja leva pra casa da minha mée, quando eu venho do trabalho j& passo por I3,
pego ele, trago pra casa né. Ai fico cuidando das coisas de casa até os outros
chegarem né. [...] J: E quem sdo essas outras pessoas que ajudam o senhor? A
minha irm4, a tia dele. A tia mora perto da casa da vé e normalmente eles gostam.
[...] Minha esposa faz também. (E14).

Na fala apresentada a seguir, a mde comenta sobre a sua decis@o de reduzir a sua
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atividade profissional como cuidadora de criancas, em virtude da percepcdo de que a agitacao
do filho poderia ocasionar problemas de relacionamento deste com as demais criangas: “Ai
depois deles, a gente comecou a diminuir pra nao ter problema com as outras criancas ne.
Crianca agitada né, ja pensou d& uma queda em um menino, bater”. (E4).

Vale ressaltar, no entanto, que criangas e adolescentes em geral apresentam certa
inquietacdo em seus comportamentos devido a excitacdo de vivenciarem um periodo de
descobertas e exploracdo do meio externo, ajustando-se aos estimulos e relacionamentos que
Ihe cercam. (SILVA, 2013). Entdo, o temor apresentado acima pela méde ndo deveria
corresponder a algo relacionado a condicdo do seu filho possuir um diagnoéstico de transtorno
mental, pois comumente se observam quedas e agressdes entre as criangas que estdo
aprendendo a lidar com as diferentes situacGes e emocdes evocadas nos relacionamentos
sociais. A presenca de um diagnostico, contudo, parece conceder uma tonalidade patoldgica a
qualquer comportamento que se destaque de uma suposta normalidade, o que expressa a forca
do estigma inerente ao diagndstico.

Em estudo realizado com familiares de criancas atendidas em um CAPS Infantil
em Sao Paulo, Campelo (2014) constatou que o isolamento da crianca e da familia como um
todo representava uma resposta familiar diante da auséncia de habilidades para lidar com os
sintomas e as alteracbes comportamentais da crianga nos ambientes sociais. Deste modo,
conclui-se que as dificuldades de interacdo social ndo se manifestam exclusivamente nas
criancas, atingindo também os familiares que precisam se reorganizar para a manutencao do
convivio com outros individuos.

O estigma, como apresenta Goffman (1988, p. 7), representa “uma marca”
estabelecida socialmente para categorizar e registrar elementos considerados negativos ao
convivio com a coletividade, portanto, norteador de processos de segregacdo e
responsabilizacdo do sujeito. De acordo com o autor, as doengas mentais representam um dos
tipos de estigma identificado como “culpa de carater individual”, responsabilizando o sujeito
individualmente através da compreensdo de que esse apresenta fraqueza emocional ou da
volicdo, ou ainda, desvios morais.

Na realidade vivenciada pelos sujeitos entrevistados, este estigma perpassa
também o fato de frequentarem determinados espagos como o CAPSI Infantil, lugar marcado
pelo senso comum como aquele no qual convivem pessoas “loucas” e profissionais que os
tratam de suas “loucuras”. Pode-se perceber a forca do estigma referido atraves do relato a
seguir, que expressa 0 impacto da aproximagao da crianga com esse servico, repercutindo no

imediato reconhecimento de uma condi¢do que demanda um olhar de atencdo, de preocupacéo
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e que, a0 mesmo tempo, atribui um carater depreciativo & imagem do sujeito ao associé-lo a
um diagndstico de transtorno mental, recusado enfaticamente:

E assim, a familia ndo dava muito apoio ndo. Sabe quando comecou a dar apoio?
Depois que eu comecei a tratar ele no CAPS. (E1).

Al ele nasceu, dava pra notar que ele era assim, mas ele nasceu, o médico disse até
que precisava medico de cabeca né. Me esqueci até o nome daquele médico. J:
Neurologista? E, neurologista. Mas ai o pai disse: N&o, meu filho ndo é louco nio.
Ele dizia: Meu filho ndo € louco ndo. Num é de ser louco ndo, é tratamento. (E11).

Como o estigma expressa valores disseminados socialmente, a fim de classificar
os individuos, esses sujeitos familiares estdo inseridos em outros grupos constituintes da
sociedade em geral, compartilhando também desses valores e significados. No juizo de valor
expresso na fala acima pdde ser percebido como pode assumir uma conotacdo pejorativa, 0
individuo ser atendido pelo profissional especialista em neurologia por este apresentar, ou
n&o, dificuldades ou deficiéncias em relacdo a um padrdo social determinante de normalidade.
Portanto, aquele que necessita ser atendido por tal especialidade é desde ja considerado
“louco”, sindbnimo de sujeito indesejado para integrar uma familia.

Tal postura de julgamento, além de dificultar uma aceitacdo social do sujeito
“adoecido”, tende a fortalecer resisténcias que obstacularizam esses familiares cuidadores na
construcdo de aces que possam auxiliar o sujeito na superacdo de suas limitacdes. Pode-se
estabelecer como exemplo a méde autora da segunda narrativa que, apesar de ter percebido
alguma necessidade diferenciada do filho e ter sido orientada pelo médico para buscar uma
atencdo especializada desde o seu nascimento, somente procurou um servico de salde apos
varios anos, a partir da intervencao de uma profissional da escola que solicitou providéncias
da familia.

Posturas que manifestam auséncia de compreensdo e estabelecem juizos prévios
acerca das atitudes dos familiares frente ao adoecimento da crianga e suas condutas, enquanto

cuidadores, podem acentuar um conflito familiar, como evidenciam as falas apresentadas:

As vezes as pessoas pode até nio acreditar, dizer assim que doido sou eu. Ja chegou
gente assim. Meu filho ndo é doido ndo. Ele tem assim esse distdrbio né. A doida era
eu. Mas eu quero é o bem pra ele. Eu quero a felicidade do meu filho, da minha
filha. Assim o que eu quero de bom pra eles, eu desejo para qualquer um. (E11).

E dificil porque eles (avo paterna e pai da crianca) ndo ajuda. Assim, eles acha que
eu tenho que bater, que eu tenho que tirar o que é dele. Agora tirar 0 que dele, o
que? Uma televisdo, um celular? Eu vou tirar o que? E ai ele vai fazer o que? [...].
Mas |4 em casa ninguém ajuda. Ah esse menino é doido, esse menino vocé tem que
bater, esse menino ndo sei o que. Eu digo, gente nao é assim [...]. N&o, é porque
vocé faz muito as vontades dele. Que vontade eu fagco dele? Se eu tiro uma coisa, 0



93

menino fica depressivo. Eu ndo sei. Eu ndao entendo o povo la de casa. Ninguém
ajuda. (E12).

A dificuldade em obter provas materiais, tais como exames fisicos, que
comprovem a existéncia da doenga mental e suas repercussdes na vida do sujeito adoecido é
apontada por uma das maes como um importante elemento que colabora para que ela sinta
dificuldade em se posicionar e responder as acusacdes sofridas constantemente, que julgam as
condutas familiares e que desacreditam da necessidade da crianga pela obtengdo de cuidados
especificos. A necessidade de obter algo que dimensione e confirme o diagndstico parece
também relevante para o proprio cuidador, o qual, como a mée autora da narrativa a seguir,
enfrenta dificuldades para reconhecer quais elementos estdo relacionados ao diagndéstico e
como lidar com os mesmos. Observa-se sua fala:

[...] porque guando vocé tem alguma outra dificuldade metabdlica, que comprove
num exame, é mais facil de outras pessoas aceitarem, mas quando é a parte psiquica,
entdo a gente ndo tem esse exame pra mostrar. Um raio x, um hemograma pra
mostrar, alguma coisa que comprove né. Entdo muitas pessoas questionam, colocam
como se fosse a falta de educacdo ou a traquinagem ou alguma coisa assim que a
pessoa ndo quisesse. Eles nunca veem como uma deficiéncia, algo que precise de um
cuidado né. Acho que eles pensam que precisasse de uma repressdo. Entdo a gente
como familiar sofre também, vocé fica dividido, até que ponto € preciso pressionar e

até que ponto é preciso acolher né. E nds que estamos mais proximos, que lidamos
mais préximos com essa situacao. Precisamos muito de momento assim. (E8).

A sensacdo de falta de apoio no interior do grupo familiar apareceu como um
relato recorrente desses familiares. A auséncia de outras pessoas com quem possam
compartilhar o papel de cuidador perpassa desde a disponibilidade de alguém para dividir a
realizacdo das tarefas que demandam esforco fisico, até a desvalorizacdo das preocupacdes

que Ihes afligem em relacdo a condicao dos filhos, conforme exemplificam as narrativas:

Eu pe¢o ajuda em casa, mas se ninguém tiver disposto pra me ajudar, eu continuo,
faco tudo. (E4).

A familia, ah ndo. Ele é sd hiperativo, ndo tem problema, ndo tem nada. (E1).

O pai dele, eu que cuido de tudo. As vezes o pai dele, ele é muito esquentado, o pai
dele. N&o tem muita paciéncia. Eu acho que tem o erro também do pai que era pra
ser mais assim na vida dele. Quer bem aos filhos, quer ser amigo dos filhos, mas um
amigo que ndo conversa com o filho. Como é que pode? Um pai, uma mae tem que
conversar com o filho. Eu chamo ele, eu converso com ele. Ele que, as vezes, ndo
quer conversa comigo, mas por causa dos outros. Colocando na cabeca dele,
chamando ele pra sair com mulher. (E11).

As atividades de cuidado, na maioria das familias entrevistadas, permanecem

sendo realizadas por uma Unica pessoa, em geral, a figura materna que se responsabiliza



94

isoladamente, ignorando o seu préprio desgaste para realizar nestas condic¢Ges todo o trabalho
necessario. Além da sobrecarga fisica, essas maes, devido ao acimulo de tarefas, vivenciam
uma sobrecarga emocional, assumindo junto aos cuidados com o filho outras obrigacdes e
atividades. (CAMPELO, 2014).

O predominio da presenca feminina no desempenho das atividades de cuidado
resulta de um processo histérico e cultural. Como mostrado no capitulo “Em busca de uma
compreensdo do cuidado e do cuidar como atividade humana”, essa aproximacao entre as
mulheres e o exercicio das tarefas domiciliares, assim como o cuidado com as criancas e 0
esposo, tem como marco o inicio do século XX. A partir de uma divisao sexual do trabalho, a
essas coube a responsabilidade por zelar pelos membros da familia, realizando-se uma
naturalizacdo das suas competéncias e habilidades como proprias para a realizacdo de tais
atividades. Portanto, a realidade encontrada pela pesquisa expressa o poder de perpetuacao de
um status quo que marca socialmente lugares distintos conforme as diferencas de género.

Ao buscar compreender esse lugar de cuidador no &mbito das relagdes familiares,
no entanto, atrelado ao papel da mulher neste espaco, é possivel encontrar frequentemente no
discurso desses sujeitos aproximacgdes que, por vezes, até produzem uma fusdo do ser mée e

ser cuidadora familiar. Exemplifica-se com a fala de uma das entrevistadas:

Porque no dia que eu disse assim, hoje eu vou renunciar a minha vida, porque eu
renunciei a minha vida por ela, eu ndo admito que ninguém diga nada com ela.
Admito ndo. Eu acho que a mée, a cuidadora é isso, que ndo aceite dizer nada com o
seu filho e avalie tendo um problema. Porque se é bom, vocé ndo quer que ninguém
diga nada com o seu filho. Quer? E quando uma crianga que j& é abandonada por pai
e mée, parente. E eu vou abrir mdo da minha vida para deixar alguém maltratar a
minha filha? Jamais! Deixo ndo. Eu acho que a mée e cuidadora, 0 nome j4 diz
cuidadora. Pra mim o nome j& diz, significa muito o nome de uma cuidadora. Que
uma cuidadora se ela ndo for uma mée, ela tem que ser melhor do que uma mée
porque vocé ndo vai me dar o filho para eu cuidar se vocé ndo me conhece. Pensar
serd se essa criatura vai cuidar bem do meu filho? Sera se ela ndo vai maltratar meu
filho? Seréa se ela ndo vai beliscar meu filho? Sera se ela ndo vai bater? Por isso que
eu acho que uma cuidadora, ela tem que ser melhor do que uma mae. (E7).

O predominio da figura feminina como cuidadora da salde expressa a forca de
manutencdo dos papéis tradicionais atribuidos a mulher, que atravessam as préaticas sociais e
seus valores culturais. (GUTIERREZ; MINAYO, 2010). Outros estudos, como aqueles
realizados por Rosa (2003) e Pegoraro e Caldana (2006) apontam também a presencga das
mulheres como as principais cuidadoras no ambito da familia de pessoas com transtornos
mentais. Este cenario se faz reflexo de um processo historico, no qual o cuidado com os

membros da familia foi incorporado as atividades domésticas como responsabilidade da “mae
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de familia”, estabelecendo-se uma naturalizagdo da relagdo entre “ser mae” e “ser cuidadora”.
(SCAVONE, 2005).

O lugar social do cuidado ocupado e exercido por essas mulheres-mées assume
caracteristicas distintas de género. Scavone (2005) apresenta, a partir da diferenciacéo entre as
palavras inglesas to care (cuidar) e to cure (curar), uma fragmentacdo do cuidado em duas
dimensdes que envolvem respectivamente o dominio de um saber néo técnico e que se realiza
na privacidade do espaco familiar pelas mulheres, enquanto a cura se remeteria ao ambito do
dominio do saber médico. De modo analogo, expde o autor o cuidado exercido pelo
masculino através do exercicio da funcdo de provedor (caring off) e aquele atribuido ao
feminino através da preocupacéo direta e cotidiana com os familiares (caring for).

Devemos reconhecer a existéncia de grupos da sociedade que realizam criticas ao
modelo tradicional de familia e aos papéis de género impostos aos sujeitos, buscando
promover transformagdes que possam garantir melhores condigdes de vida a todos. As
conquistas do movimento feminista, em relacéo a insercdo da mulher no mercado de trabalho,
0 uso da pilula anticoncepcional e outros métodos contraceptivos e, principalmente, o
crescimento no numero de mulheres chefes de familia repercutem em mudangas na
construcdo das identidades de género. (FREITAS et al., 2009). A paternidade, assim como a
maternidade, representam construtos sociais. Em pesquisa realizada por Freitas et al. (2009),
apesar da hegemonia do modelo masculino como provedor e educador moral, os pais
manifestam o desenvolvimento de transformacdes no papel social atribuido ao homem no
interior das relacdes familiares, expressando, ainda de modo incipiente, a ampliacdo da sua
responsabilidade através do reconhecimento da importancia da participagdo masculina na vida
dos filhos, por meio da aproximacdo fisica e afetiva, compartilhando tarefas outrora
exclusivamente femininas.

Considera-se valido destacar a presenca de dois pais dentre os entrevistados nesta
pesquisa, pois, apesar do predominio da presenca feminina e das diferencas que se
estabelecem na diviséo das tarefas no ambiente domiciliar, os homens, de modo principiante,
ja se fazem presentes nestes espacos de cuidado. Além dos entrevistados, ndo era raro
encontrar outros homens no servico de salde, porém, ao aborda-los para convidar a
participarem da pesquisa, esses demonstravam que ndo se reconheciam como cuidadores
alegando que suas participagcdes eram apenas na realizacdo de tarefas pontuais como apenas
trazer a crianga para o atendimento. Em geral, eles apontavam outra figura familiar (mée, avo,
tia) como cuidadora, sendo essa aquela que realizava a maior parte dos cuidados domiciliares

relativos a crianca.



96

Embora a referéncia ainda se encontre centrada nas figuras femininas e algumas
cuidadoras relatem a auséncia de outras pessoas para dividir o trabalho demandado no
cuidado de suas criancas, encontrou-se também experiéncias em que 0s pais e companheiros
atuam de modo compartilhado na realizagcdo dos cuidados com a crianca ou o(a) adolescente.
As entrevistadas reconhecem a importancia da presenga paterna ou de outras figuras
cuidadoras, da participacdo e do convivio familiar envolvendo os demais membros da familia
e o(a) filho(a). Assim, pode-se destacar a fala de trés mées que expressam satisfacdo ao se
referirem a aceitacdo da crianca na familia, construindo vinculos afetivos com outras pessoas:

Todo mundo aceita. Aceitaram né. Todo mundo aceita do jeito que ele é, obrigado.
[...] E fizeram pesquisa para saber como lidar com ele, todo mundo é apaixonado,

todo mundo gosta dele. Ele é uma crianga muito ddcil, ele conquista as pessoas € a
familia. Afe maria, todo mundo ama ele. (E2).

Todos ajudam. N&o tenho do que reclamar nio. E eu, 0 meu esposo. Foi
compartilhado, e muito. O meu esposo que nem é avd, nem pai, nem nada, mas
abracou. Logo ele nunca tinha sido pai né. Ai ele € pai dele né. A responsabilidade
todinha, de pai, de avd, de tio, de tudo é ele. Até o padrinho dele na igreja, é ele que
eu butei que é. (Risos) (E5).

[...] nossa familia, tanto eu quanto o pai, nos trabalhamos conjunto, tudo é acordado,
no6s decidimos juntos, nenhuma decisdo é tomada sozinha, entdo por mais que um
acredite mais, outro menos, mas a gente sempre ta dando passos juntos. Isso vem
nos fortalecer nesses momentos dificeis de lidar com uma situagdo delicada. Saber
que seu filho precisa, porque tem tantas criangas que ndo precisam né, de dar aquela
atencdo mais, buscar uma especialidade, um especialista, mas como familia, nos
trabalhamos juntos e isso ajuda a superar essa dificuldade.(E8).

Schmidt e Bosa (2010), em revisdo de literatura sobre o impacto do autismo na
familia, identificam que as mées vivenciam sentimentos de desamparo no grupo familiar,
manifestando o desejo de que os pais também participem lhes auxiliando nos cuidados com
o(a) filho(a). As mées referidas acima parecem ratificar essa relacdo entre a existéncia de
outras pessoas com as quais possa compartilhar a responsabilidade pelos cuidados e 0 modo
como vivencia a sua necessidade de enfrentar situagdes desconhecidas. Deste modo, essas
mées parecem indicar que o engajamento de outros familiares, oferecendo-lhe suporte e
participando ativamente na tomada de decisdes, repercute em suas experiéncias, enguanto
cuidadoras, minimizando a percepc¢ao de sobrecargas fisica e psicoldgica.

A participagdo de demais familiares é convocada também pelos profissionais de
satde que realizam ligacdes, buscam ativamente suas presencas, a fim de conhecerem, a partir
de uma perspectiva ampliada, a realidade vivenciada no ambiente doméstico e auxiliar a todos

em possiveis dificuldades no convivio com a crianga.
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Na fala apresentada a seguir se percebe essa atuagdo da equipe e o
reconhecimento da mde acerca da importancia de que outros familiares estivessem

frequentando também os servicos de saude:

[...] eu vou pedir para as meninas 14 do NAMI*, porque elas ja Ihe (refere-se ao

esposo) chamaram varias vezes e vocé ndo vai. Ligar pra vocé mesmo ir. Porque
eles tem que participar também. Eles tem que ta também, tem que escutar a mesma
coisa que eu ougo, o que eu aprendo, eles tem que aprender também. (E4).

Um terco dos entrevistados, quatro dos catorze familiares, identificam-se também
como cuidadores de outros familiares, expressando preocupacdo e dedicagdo com estes, no
sentido de ajuda-los a enfrentar dificuldades relacionadas a problemas de saude. Este é o caso
da entrevistada de nimero oito, que cuida de dois filhos pequenos (5 e 3 anos) e do esposo, 0s
quais possuem deficiéncia auditiva. Outras sdo as entrevistadas de nimero dez e um, que ha
varios anos se responsabilizam também pelos cuidados de irmédos que apresentam diagndstico
de transtorno mental, sendo essa Ultima cuidadora, também, da mée que recentemente
adoeceu.

Um exemplo um pouco distinto dos demais representa o relato da entrevistada de
ndmero quatro, que tinha a atividade de cuidadora de criangas como “profissdo”: “Comeca
assim, que eu ja sou cuidadora, a minha profissao sempre foi baba. Desde nove anos de idade
que eu sou baba. [...] Eu sempre cuidei”. (E4).

A sensacdo de reciprocidade na relacdo de cuidado com o(a) filho(a) parece se
constituir em um elemento que auxilia os cuidadores no enfrentamento e na superagdo das
adversidades existentes nessa relacdo. A percepcao de que ha uma troca, uma resposta do(a)
filho(a) a dedicacdo do cuidador parece permitir que as dificuldades do cotidiano sejam

amenizadas como afirmam as entrevistadas:

E dificil né. E muito dificil. O dia a dia é muito dificil, mas a gente pede a Deus.
Tem hora que a gente vé& que o0 negdcio ta, mas a gente olha para ele vé que ele é
muito carinhoso. O olhar dele transmite para a gente que ele ta ali, ele ta entendendo
s6 que nao t4 compreendendo. (E2).

12 A entrevistada faz referéncia ao Nucleo de Atengdo Médica Integrada (NAMI) da Universidade de Fortaleza o
qual oferece acBes de salde no nivel secundario de atencdo, principalmente devido a sua natureza de campo de
estdgio para os alunos desta instituicdo. “O atendimento no Nami vai desde consultas médicas, analises
laboratoriais e imunizagcdo a servicos especializados em diagndsticos por imagem, enfermagem, nutrigdo,
psicologia, fisioterapia, fonoaudiologia, servico social e terapia ocupacional”. (Extraido de:
<http://www.unifor.br/index.php?option=com_content&view=article&id=901&Itemid=1230)>.
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Ela conversa comigo, achamos graca, mas eu faco as minhas coisas olhando o que é
que ta acontecendo. Olho pra ela, pra onde que ela vai, porque eu nédo deixo ela so.
(E9).

Vale destacar que essa sensacdo de estabelecerem uma relagcdo em que a crianga
corresponde aos investimentos afetivos do cuidador ndo implica em uma igualdade entre os
envolvidos, pois parece que ndo ha flexibilidade de uma postura hierarquica de poder na qual
0 cuidador detém maior nivel de conhecimento sobre os fendmenos do viver e a total
responsabilidade sobre o que ocorre com a crianca.

Diante da evidéncia de um sofrimento familiar na convivéncia com o sujeito com
diagnostico de transtorno mental, decorrente das implicacdes desse na dinamica das
interrelacbes dos membros, torna-se premente que ocorram transformacdes nos modos de
conceber esses sujeitos (pessoa com transtorno mental e familia) e a responsabilizacdo do
Estado pelo cuidado dos mesmos. Os conflitos vivenciados pelo familiar cuidador se
apresentam nas constantes dificuldades encontradas por esse nos diversos Servicos
assistenciais (educacdo, transporte, salde, assisténcia social etc.), que se somam ao
preconceito resultante dos esteredtipos ainda existentes relacionados a doenca mental. Nesse
sentido, representando a desinstitucionalizacdo preconizada pela Reforma Psiquiatrica no
Brasil, a construcdo de novas praticas de cuidado voltadas para um compromisso ético-
politico com o sujeito com diagndstico de transtorno mental, na medida em que visa romper
com a estigmatizacao, a exclusdo e a violéncia contra esses sujeitos, também deveria abranger
os familiares desses individuos, pois esses também se encontram expostos as situacdes citadas
e sdo apontados, nesse novo modelo, como aqueles responsaveis cotidianamente pelos
cuidados com o familiar “adoecido”. (GONCALVES; SENA, 2001).

5.3 Eixo 3: a participacdo do familiar cuidador no CAPS infantil

O presente topico aborda a percepcdo dos familiares sobre o servigco oferecido
pelo CAPS Infantil, as relacGes que estabelecem com os profissionais e as repercussdes da sua
participacdo neste espagco para a experiéncia de ser familiar cuidador. Com o intuito de
oferecer maior clareza desses aspectos, sistematizamos o eixo em duas subdimensdes:

Percepcoes sobre a atuacdo do CAPS Infantil e Contribuicdes para o Ser-familiar-cuidador.

5.3.1 Percepgdes sobre a atuacdo do CAPS infantil
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A subdimensdo “Percep¢oes sobre a atuagdo do CAPS Infantil” contempla o
modo como os familiares entrevistados percebem a prética deste servico, as acgdes
desenvolvidas como estratégias de cuidado institucional.

O CAPS Infantil apareceu recorrentemente nas narrativas como um lugar de
estabelecimento de relagdes e trocas onde os familiares encontram outras familias e jovens
com os quais compartilnam vivéncias semelhantes, como afirmam as entrevistadas:

[...] mas quando a gente ta aqui, quando ta em grupo, cada qual tem uma ideia,
explica alguma coisa pra gente, ai a gente, tai tem muitas coisas. (E4).

Eu gosto dos atendimentos daqui. E bem recebido. (E9).

Reconhecendo a necessidade de estabelecerem espagos para a participagdo dos
familiares nos servicos de satde mental, o grupo de familia, ou grupo de familiares, ha alguns
anos vem integrando o conjunto de acdes terapéuticas dos Centros de Atencdo Psicossocial
Infantil. Esta atividade é concebida como um espaco institucional de cuidado direcionado para
o familiar, voltando-se para a acolhida e o dialogo com esse sujeito a fim de Ihe promover
orientagdes e torna-lo consciente e critico da realidade. (CAMPELO, 2014).

No CAPSi em que a pesquisa foi realizada essa atividade ocorre em quase todos
os dias e turnos da semana, de acordo com programacao afixada na sala da coordenagdo do
servico. Em geral, o grupo de familia é idealizado para ocorrer em horarios concomitantes aos
grupos com as criancas ou adolescentes, voltando-se a atender aos familiares destes. Esses
grupos assumem configuracdes diversas (operativos, de educacdo em saude, de artesanato, de
orientagdo social etc.), conforme a formacdo dos profissionais facilitadores. Algumas
caracteristicas da dindmica desses grupos sao comuns a todos como: a livre participacdo dos
familiares presentes naquele dia no servico, a coordenacdo frequentemente € realizada por
uma dupla de profissionais com formac@es distintas e 0 encerramento das atividades do
grupo, em geral, é marcado pelo retorno das criancas ou adolescentes, ou seja, € um grupo que
ocorre, em parte, condicionado pelo afastamento dos familiares e das criangas para integrarem
Seus respectivos grupos.

Deste modo, alguns dos familiares entrevistados ja participaram ou participam de
grupos de familia e fizeram referéncia a essa experiéncia:

Ele tava no grupo dele e eu tava no meu grupo. Quando ele terminava o grupo dele,
vinha me buscar e ele me elogiava quando eu fazia alguns trabalhos. Dizia que tava
bonito e eu também me sentia muito Gtil. Gostava. E quando eu td6 em algum lugar,

ah eu fiz isso 1a no CAPS, ah eu aprendi isso ai la no CAPS. [..] E muito
aconselhamento. E unido. E também terapias, que a pessoa ta fazendo algumas
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coisas. Até mesmo enquanto o filho esta la com a terapeuta e a gente também esta
fazendo a nossa terapia. E muito bom. (E1).

Mulher, foi bom porque eu passei, eu ficava ai, até pra cabeca da gente que cuida
dessas criancas. A gente ia fazer atividades, pintava, ia fazer aqueles porta treco. A
gente fazia muita coisa e saia daqui com a cabeca bem leve. Eu ndo participo mais
porque 0 meu tempo também ndo da. Ai quando as consultas dela era no dia que
dava, eu pego vou. Foi bom. Pra mim, foi 6timo. Me ajudava muito pra minha
cabeca. A gente saia daqui mais calma, confiante. (E7).

Eu acho que é uma forma de trabalhar o familiar (refere-se ao grupo de familia do
qual diz ter participado trés vezes), o contexto, abordando algumas situacdes que
vive, mas também colocando o outro lado que as vezes fica muito focado na
dificuldade ou entdo ‘gente eu té passando por isso, que situacdo dificil né’, mas ali
vocé pode abrir o olhar e também nesse momento eu me senti tdo pequena, quando
vocé comeca a escutar o depoimento dos outros que estdo com situacdes tdo mais
dificeis, vocé até fica, meu deus eu tenho que calar mais, tenho que ser mais forte,
tenho que, como € que pode eu ta falando disso diante de tantas situagdes, de tantos
casos tdo mais dificeis né. Entdo eu acho interessante, muda o nosso olhar. (E8).

A partir dos relatos se observa que, para essas méaes, o grupo de familia assume a
representacdo de um espaco de acolhimento, sendo relacionado a vivéncia de sentimentos de
bem estar, identificacdo e pertenca. Os diferentes formatos de grupo existentes também ficam
perceptiveis nas falas quando as duas primeiras familiares fazem referéncia a aprendizagem
de confeccdo de objetos artesanais, enquanto a Gltima o caracteriza como um espaco de
dialogo e trocas intersubjetivas. De modo geral, apesar das diferentes vivéncias das familiares,
parece que o grupo de familia, para elas, produziu impacto em suas experiéncias no contato
com os profissionais e demais familiares que se encontram no CAPSI, provocando-lhes
reflexdes e fortalecimento da autoestima.

Para Favero e Santos (2005), o acesso a suporte social através de
aconselhamentos, orientacdes e apoio assume carater de suma importancia para 0 modo como
os familiares enfrentardo os elementos estressores decorrentes das mudancas na dindmica
familiar ap6s o adoecimento. Os autores destacam ainda que a aceitacdo de uma condicao ndo
perfeita do filho auxilia esses familiares no reconhecimento das potencialidades desse e na
tomada de responsabilidade ativa como cuidadores. O grupo de familia, ao propor uma
aproximacdo entre os diferentes familiares, que constituem o universo do publico atendido, e
os profissionais, constitui-se em um espaco com grande potencial para o desenvolvimento de
relagdes de suporte e apoio social tanto entre os participantes (autoajuda), quanto desses com
os facilitadores.

No entanto, é preciso, também, expor dificuldades e sentimentos de insatisfacdo
com a proposta terapéutica oferecida pelo servico, conforme a percepcdo de alguns dos

familiares entrevistados. Assim, destaca-se a queixa apresentada por uma das entrevistadas:
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Eu ndo estou gostando nem dele nesse grupo que ele esta porque eu acho que ele nao
é como os outros [...]. Ele é muito bom (refere-se ao grupo que o neto participa),
justamente pra crianca que tem aquele tipo de problema. O meu ndo sinto que tenha.
As vezes tem uma sala que a gente fica, os familiares fica (se refere ao grupo de
familia), que eu s6 fui uma vez, ndo fui mais (risos). (E5).

A familiar, autora da narrativa acima, explicita sua postura de retraimento,
negando-se a participar de atividades compartilhadas, ainda que considere satisfatorio o grupo
terapéutico. Comunica também que julga que “o problema” do neto ¢ distinto do dos demais
participantes do grupo, o que lhe desperta certo descontentamento em relacdo a sua
participacdo na atividade do CAPSi.

A liberdade de escolha em participar ou ndo do grupo de familia fica evidente na
experiéncia relatada, na medida em que o acompanhamento do neto ndo sofre interferéncias
decorrentes da ndo participacdo da avd nesta atividade. Por outro lado, podemos questionar
que, apesar de se sentir insatisfeita com a atividade proposta no projeto terapéutico do neto e
assumindo uma postura de distanciamento das acOes realizadas no servico, existe algo que a
conduziu a buscar ajuda no CAPSI, assim como a motiva semanalmente a retornar ao servigo.

Algumas hipoteses podem ser formuladas. Uma delas é que essa insatisfacdo pode
estar permeada por outros sentimentos como: medo de que, a partir do contato com outras
criancas, haja um agravamento das alteracbes comportamentais ja existentes; resisténcia
pessoal em aceitar uma condicdo de sofrimento mental vivenciada por um membro da familia
ou, ainda, preconceitos relacionados a situacao de frequentar um servico de salde mental.

Outra familiar considera que o servico ndo apresenta contribuicdes a realidade
vivenciada pelo cuidador, uma vez que as atividades desenvolvidas pelos profissionais do
CAPSI sdo restritas ao atendimento médico e a prescricao e distribuicdo de medicamentos. Ao
ser questionada sobre a existéncia, ou ndo, de diferencas entre cuidar de uma crianga com
diagnostico de transtorno mental e de uma “normal”, bem como se o CAPSi lhe auxilia em

algo relativo a essas demandas especificas, oferece-nos a seguinte resposta:

E, diferente. Exige. A gente ndo pode agitar ele, precisa levar tudo na paciéncia. Ele
vai pular aqui, ndo pode fazer isso né. J: E o CAPS contribui de alguma forma para

essas coisas? Ndo. Tem a doutora e dar os remédios, somente. (E10).
Apesar da criacdo do campo da saude mental inserir a presenca de outros
conhecimentos além do saber médico, consolidando-se como um espaco de construgdo de
conhecimento multiprofissional, tal relato ndo causa estranhamento, pois, desde o século XIX,

a difusdo do discurso biomédico gerou a sua apropriacdo pelos discursos sociais, norteando o
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entendimento do senso comum e marcando uma supremacia do saber médico e bioldgico para
a compreensdo dos fendmenos da vida. (GARIDO, VOLTOLINI, 2009). No entanto tal
apropriacdo ocorre de modo geral na populacdo, atingindo também os demais profissionais
que parecem, as vezes, necessitar se apropriar desse saber e utilizd-lo para obter um
reconhecimento social. Por exemplo, a frequente desvalorizagéo dos elementos psicogénicos
desencadeadores de uma diversidade de patologias psicossomaticas, pois 0 que se refere a
dimensdo psicologica, por vezes, parece ser compreendido como algo ndo real, ndo
merecendo atenc¢éo ou cuidado.

O uso de substancias a fim de aliviar sofrimentos e mal estar representa uma
pratica que segue ao longo da historia da humanidade permeada por diferentes
conhecimentos. Contudo, a difusdo do saber médico e suas praticas higienistas contribuem
para a partir do século XX, mais precisamente na década de 70, o surgimento do conceito de
medicalizagéo, o qual, segundo Garido e Voltolini (2009, p. 241), faz referéncia a “reduzir as
problematicas sociopoliticas a questdes de foro privado, individual” através da transformacéo
de fendmenos das experiéncias de vida cotidiana em problemas médicos, ignorando o0s
aspectos historicos e culturais que os compdem. Assim, a medicalizacdo marca um discurso
que se fortalece na prética cotidiana, disseminando a supremacia de determinantes bioldgicos
na definicdo dos comportamentos, outrossim, o estimulo ao uso de psicofarmacos como
recurso terapéutico. (FIGUEIRA, CALIMAN, 2014).

Portanto, a percepcao trazida pela entrevistada expressa a apropriacdo de uma
I6gica que permeia uma compreensdo e um fazer sobre a salde e os servicos de saude
marcados predominantemente pelo dominio restrito do saber médico e sua atuagdo, enquanto
“prescritor” de farmacos que prometem curar os diferentes sintomas considerados desviantes
da normalidade. Vale ressaltar que esse discurso e essa pratica também podem ser assimilados
pelos profissionais de salde que constituem esses servicos, 0 que incorre em uma ameaca para
a efetivacdo de transformacOes ja preconizadas teoricamente, que ampliariam a concepcao
sobre os problemas de salde e seus determinantes.

Diante da intensa relacdo que € estabelecida entre a producdo de salde e o uso de
farmacos, ao falar sobre as dificuldades na relacdo com o servico, a constante falta dessas
substancias é apontada como um elemento importante na medida em que ha uma expectativa
e busca pelo acesso a esses recursos no ambiente dos servicos de saude mental. Alids, a
entrevistada a seguir aponta duas importantes dificuldades comumente encontradas nos
servicos publicos de saude: a auséncia constante de medicagdes e a interrupcdo do

acompanhamento devido a rotatividade de profissionais. Eis sua fala:
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Porque aqui, se nao fosse aqui, pra gente ter acesso as vezes nao tem remédio né.
Como no més retrasado ndo tinha remédio né. Eu comprei. Foi cem reais, trés caixas
de remédio. O remédio dele é Risperidona. Ai eu comprei. Ai hoje eu vou ver se
tem. Se ndo tiver, vai ser preciso eu comprar de novo. Ai ja vou comprar de novo.
[...] E pra tras, ele fazia com a T. (possivelmente a familiar se referia a uma
terapeuta ocupacional que era funciondria do servico, porém devido ao vinculo de
selecdo publica o contrato foi encerrado ap6s dois anos), mas agora que a T. saiu,
agora pronto. (E10).

A auséncia de um quadro de servidores estdvel tem como consequéncia a
rotatividade frequente de profissionais contratados em regimes temporarios, seja por selecoes
publicas ou contratos de prestacao de servigo. No ambito da assisténcia em salde mental, esta
realidade se torna ainda mais prejudicial ao acompanhamento terapéutico dos usuarios, pois o
“tratamento” de transtornos mentais, principalmente relativos aos sujeitos infantis, tem como
base a relacdo afetiva estabelecida através do vinculo entre 0s sujeitos, usuario e profissional.
Neste caso, tal relacdo é constantemente rompida com a troca de profissionais, necessitando
ser reconstruida a cada novo profissional que é inserido no servico. As vezes a auséncia de
estabilidade nessa relacdo pode, inclusive, motivar o agravamento de sintomas caracteristicos
da patologia ou, ainda, desencadear episodios de crise.

Outras dificuldades apontadas pelos entrevistados se referem ao longo intervalo
entre as consultas médicas, muitas vezes provocado pelo elevado nimero de pacientes e pelo
reduzido nimero de profissionais para atender a grande demanda, e a significativa distancia
fisica do servico em relacdo ao local de moradia de alguns dos usuérios. Como se pode

observar nas narrativas apresentadas pelas familiares:

Tem dificuldade aqui é sim porque € acompanhado sé de dois em dois meses, de trés
em trés meses com a doutora né. (E12).

E até bom eu vir, como eu falei ali fora. A dificuldade t4 na distancia né. A
distancia. E ele anda mais eu, ele é muito assim rebelde, grosseiro. Eu ndo sei
porqué. Eu fago tudo [...]. Agora fica essa preocupacdo e a distancia. Por isso eu
quero o CAPS mais perto, que era pelo menos mais perto. Eu fico preocupada com
ele tambem. (E11).

Pode-se considerar que, na realidade estudada, estes elementos sdo agravados em
virtude da concentracdo do atendimento da populacdo de trés diferentes regides da cidade em
um mesmo servico de referéncia. Ou seja, 0 Centro de Atencdo Psicossocial Infantil estudado

atende a uma populacdo de aproximadamente 1.157.673 habitantes (dado do Anuario de
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Fortaleza 2010-2012, relativo ao ano de 2010, o que corresponde a cinco vezes mais que a
referéncia populacional descrita na Portaria/GM ne 336/02, que define e estabelece diretrizes
para o funcionamento dos Centros de Atenc¢do Psicossocial.

Deste modo, o CAPS Infantil emerge das experiéncias dos cuidadores
entrevistados assumindo dois sentidos distintos: lugar de convivéncia e aprendizado, o qual
possibilita aos familiares cuidadores partilhar angustias, medos e dificuldades entre si e com
os profissionais do servico, a0 mesmo tempo em que lhes permite vivenciar experiéncias
diversas diferentes daquelas relativas ao contexto familiar; e como um lugar de tratamento e
busca pela recuperacdo do estado de salde que se evidencia nos discursos que caracterizam o
servico vinculado apenas ao atendimento médico, a oferta de medicamentos e aos
atendimentos multiprofissionais com a crianca ou o(a) adolescente. Nesse Ultimo sentido, ndo
haveria espaco de intervencdo destinado ao cuidador, e esse, por sua vez, parece nao
reconhecé-lo como possivel, uma vez que o servico se destinaria ao cuidado da doenca e do

doente e, portanto, ndo o reivindica como um espago também importante para si.
5.3.2 Contribuicgdes para o ser familiar cuidador

A subdimensdo “Contribui¢oes para o ser familiar cuidador” se refere ao modo
como as intervencdes e relacOes estabelecidas a partir da participacdo do familiar cuidador no
CAPS Infantil repercutem para a construcdo da identificacdo desse individuo como familiar
cuidador.

O oferecimento de informagdes sobre “a doenga”, o acompanhamento e as
estratégias de convivéncia com as caracteristicas da crianca foram o0s principais recursos
reconhecidos pelos familiares como relevantes para suas experiéncias como cuidadores. E
possivel observar nas falas abaixo a importancia que a obtencdo de conhecimentos assume na
relagdo com os profissionais do servigo, propiciando-lhes sentimentos de apoio e suporte

social:

Teve uma diferenga muito grande. Os médicos passam confianca pra gente porque
na verdade vocé vive em um mundo vazio. Quando vocé chega aqui, comega a
conversar com os médicos, os médicos que lhe passa o problema do jeito que ele é.

13 <http://www.anuariodefortaleza.com.br/administracao-publica/secretarias-executivas-regionais.php>.

Y «q4 - CAPS i Il - Servico de atengdo psicossocial para atendimentos a criangas e adolescentes, constituindo-
se na referéncia para uma populacdo de cerca de 200.000 habitantes, ou outro pardmetro populacional a ser
definido pelo gestor local, atendendo a critérios epidemiologicos”. (BRASIL, 2002).
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Ele nem aumenta, nem diminui. Tenha calma, seu filho é assim, mas vamos
trabalhar do jeito. O ‘Capri’ abre as portas da mente da pessoa. (E2).

Antes eu ndo entendia nada, ndo sabia. Cuidava por cuidar, mas a gente tem muitas
coisas assim sobre o problema deles, que ndo é a doenca né, loucura que nem falam
que a gente ndo pode nem dizer pra eles né, isso que eles falam, que ajudam a gente
a continuar né lutando. (E4)

A minha filha ja toma uma agua so, ela ja sustenta um copo s6, ela ja toma um
refrigerante so, por causa da ajuda daqui, porque se fosse s6 a minha, talvez, eu nao
td dizendo, mas talvez fosse entrevada em cima de uma cadeira [...]. Orientam
demais. Dra. R. ela disse como vai fazer com a coordenacdo motora dela, a Dra. T.
que é a T.O. (Terapeuta Ocupacional) que trabalhava aqui. Ela me explicava
tudinho como eu poderia fazer os exercicios pra melhor, porque sem elas e sem
Deus, eu acho que a minha filha estivesse em uma cadeira de rodas. (E7).

No entanto, a partir dos relatos acima é possivel perceber que o conhecimento
profissional parece assumir lugar de destaque sendo supervalorizado em detrimento daquele
construido pelos familiares através da sua experiéncia de convivéncia e lida com a crianga. As
expressdes utilizadas para se referirem a importancia desse relacionamento podem manifestar,
implicitamente, uma relacdo hierarquica na qual a experiéncia vivida tem a sua existéncia
quase anulada através das metaforas “mundo vazio”, “abre as portas da mente” ¢ “eu nao
entendia nada, ndo sabia”.

A afirmagao “cuidava por cuidar” suscita o questionamento sobre qual o sentido
do cuidar. Seria necessario um propdsito para Ihe justificar ou apenas a disponibilidade para
realiza-lo e o acolhimento do outro em recebé-lo bastam? Para a entrevistada, parece haver
um cuidado para o qual o conhecimento (técnico?) sobre esse é fundamental para o
reconhecimento social e o valor da agdo, ao contrario, seria algo banal. Ou estaria o valor do
cuidado exercido pelo familiar condicionado ao reconhecimento do profissional de salde ao
se dirigir para ele o legitimando enquanto cuidador e a sua atitude como cuidado?

Marques e Dixe (2011) corroboram com a relevancia do acesso a informagdes e o
estabelecimento de relaces de ajuda e didlogo do cuidador com o servico, pois, de acordo
com a pesquisa que realizaram com familiares de criancas com diagnostico de autismo, essas
foram as duas principais necessidades expressas por esses sujeitos. Apos a identificacdo de
algum problema com o(a) filho(a), a motivacdo que impulsiona os familiares a buscarem o
servigo de salude mental parece apontar para a busca por ajuda, que pode se expressar através
de esclarecimentos sobre o que estd acontecendo com a crianca, informag6es sobre como lidar
com determinadas situagdes, 0 que pode ser realizado com a inten¢do de produzir melhorias.
Caso os familiares encontrem o que buscavam, ao se dirigirem ao servico, estima-se que

possam se sentir mais seguros com os atendimentos realizados, elevando a sua satisfacédo e
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sensacdo de bem estar ao participar das atividades propostas, como expressa uma das

familiares:

[...] Eu me sinto bem porque eu estou em um lugar para a melhoria dele né. Como
qualquer uma das maes que estdo aqui. Acredita que tamos procurando mais uma
coisa boa pros filhos da gente, pra eles melhor, sair mais do problema deles, é uma
ajuda né. A gente procura ajuda né. (E11).

E interessante observar que, na afirmacéo acima, a ajuda buscada pela mae parece
se referir apenas a crianca. Essa parece estar enfrentando problemas com os quais o familiar
ndo consegue lidar sozinho, ou mesmo, com o auxilio de outras pessoas proximas. Assim,
procura pelos profissionais e servigos de saiude. De modo implicito, no entanto, podemos
inferir que a maioria das criancas ndo escolhe dirigir-se a esses lugares e dificilmente
reconhecem o que estdo vivenciando, entdo, a relacdo de ajuda estabelecida entre 0s usuarios
e profissionais do servico somente pode se concretizar através de um direcionamento
intencional do familiar que expressa uma demanda particular conforme a sua percepcao da
situacdo. Ou seja, tanto a necessidade de ajuda quanto o contetdo do pedido de ajuda se
referem ao familiar, pois ele é o primeiro a identificar, elaborar um discurso sobre e agir em
relagdo ao “problema” em busca da “normalidade”.

De acordo com os familiares entrevistados, o servico responde as suas
expectativas de promover condi¢cdes que permitam melhorias no comportamento da crianca,

assim como se faz disponivel as necessidades do familiar conforme as afirmacdes:

Mudou, mudou, mudou muito. Apesar de todas as dificuldades, mas eu vejo a
evolucdo. Vejo a evolugdo e eu vejo um futuro melhor para ele. (E1).

Nossa! Ajuda muito porque cada dia a gente aprende uma coisa nova né. Cada dia a
gente vai buscar resposta pra coisa que a gente ndo sabe e procura l& mesmo no
CAPS que tem pessoas que entendem e é até melhor pra gente absorver o que eles
sabem né. As pessoas, 0s profissionais sabem.

Ajuda muito o atendimento médico, o grupo, as medica¢do que eles toma, tudo
ajuda muito. Ajuda a eles melhorar do problema, o problema do diagndstico que eles
tem né. [...] Ajudal! Porque se eu ndo estivesse aqui, ndo tinha como eu empurrar 0
barco para frente ndo, ndo tinha. Ajuda muito (enfatiza a intensidade com o tom de
voz), muito, muito, muito mesmo. Porque sem esse tratamento aqui,
acompanhamento, ndo tinha como aguentar o problema dele ndo. N&o tinha. (E6).

A aprendizagem através da interacdo com os profissionais de saude do CAPSI
aparece mais uma vez como um importante elemento para os familiares, oportunizando-lhes
um maior grau de satisfagdo com o servico prestado. Ao se sentirem satisfeitos com o

atendimento prestado, suspeita-se que esses sujeitos sejam provocados a se aproximarem cada
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vez mais do servico, podendo fortalecer o vinculo e a confianca entre profissionais e usuarios.

Como fica claro nesta fala:
[...] isso aqui foi uma bencdo na minha vida, sabe, esse CAPS, porque a gente
realmente precisa desse apoio e eu aprendi muitas coisas, sabe. No acolhimento que
tem pros pais, meu deus como é doce, como vocé se sente amado. E quando eu vejo
a aflicdo de muitos aqui que chegam euféricos, com toda aquela agressividade dos
filhos, que comigo ndo é tdo diferente na maioria dos momentos. Como a gente
precisa dessa valvula de escape né. Alguém para nos ouvir, nos orientar. Porque
assim, eu valorizo muito, sdo profissionais muito necessarios no sistema de saude
onde a gente passa por pressdes na vida né. Na vida nés passamos por muitas

pressBes, assim como esses profissionais também, mas assim eles nos ajudam muito
a superar essas dificuldades. Sou muito grata. (E8).

As melhorias no comportamento da crianca atribuidas ao fato dela realizar o
acompanhamento no CAPS Infantil sdo afirmadas também como repercussfes positivas para
o familiar cuidador. Neste sentido:

Quando eu ndo estava aqui, eu ndo conseguia estar num local sentada. Agora que ele
Veio para C4, eu posso sentar, eu posso conversar, eu posso me distrair, eu posso
dormir a noite. Mudou muita coisa. Eu t&6 muito melhor [...]. Porque ele acalmou,
porque ele concentra, porque ele consegue ficar sentado. Ele consegue olhar e
entender 0 que é que esta passando na televisdo [...]. Até 0 meu humor que eu era
mal humorada demais. Estressada, mais ainda. Melhorou muito. (E1).

A identificacdo de retrocessos em relacdo as dificuldades ou alteracBes que
caracterizam o diagndstico psiquiatrico do(a) filho(a) assumem na vivéncia desses familiares
o0 sentido de melhorias para a crianca e para eles, enquanto cuidadores. Exemplificando, a
partir da fala da entrevistada, podemos observar que, de acordo com a mdae, ocorreram
transformacdes no comportamento do filho que o conduziram para um maior grau de
autonomia interagindo com os estimulos ambientais, a0 mesmo tempo em que, para a
cuidadora, parece também lhe permitir o relaxamento de uma postura de alerta,
oportunizando-lhe a realizacdo de outras atividades.

Curiosamente, a funcdo psiquica que a cuidadora destacou ao se referir ao filho é
a mesma que considera para si: aten¢do. Seria apenas uma coincidéncia ou poderia refletir a
existéncia de uma relagdo com caracteristicas de confluéncia? Considerando outros elementos
analisados anteriormente, tende-se a compreender que a presenga incisiva da cuidadora junto
a crianca, além de lhe ocasionar sentimentos de sobrecarga, pode produzir uma restricdo de
suas experiéncias, sugerindo o compartilhamento de sensacdes semelhantes entre o cuidador e
a crianga com diagnostico de transtorno mental.

Um elemento que aparece no discurso de outra entrevistada, e que pode

corroborar para tal compreensdo, se refere ao distanciamento do lar como motivador de
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melhora da sensacdo de mal estar fisico outrora sentido. De acordo com a fala a seguir: “Até
me sinto melhor o pedaco que eu fico aqui. Se fosse em casa eu j& tava com a minha cabeca
desse tamanho. Eu fico constantemente com dor de cabeca”. (E4)

Diante dos elementos que se tornaram conhecidos sobre as experiéncias desses
familiares, pode-se suspeitar que, em virtude de, na maioria das situacdes, assumirem
sozinhos a responsabilidade por cuidar da crianga ou adolescente, esses cuidadores vivenciam
sentimentos de sobrecarga. No entanto, no momento em que estdo no servigo de saude essa
responsabilidade pode ser compartilhada com os profissionais, na medida em que, durante 0s
atendimentos, o jovem esté sob os seus cuidados e o familiar pode se permitir uma reducdo do
estado de tensdo e vigilia, causando-lhe algum nivel de relaxamento e alivio.

Machineski, Schneider e Camatta (2013) mostram que os familiares buscam no
CAPS Infantil a compreensdo sobre a situacdo que vivenciam e esclarecimentos que Ihes
permitam melhor entendimento e convivéncia do sujeito com diagnéstico de transtorno
mental com os demais membros da familia. Ainda para esses autores, a atuacdo da equipe
multiprofissional do CAPS Infantil deveria perpassar pelo fortalecimento da familia como
unidade priméria cuidadora, inserindo-a também nos projetos terapéuticos singulares como
sujeitos a serem cuidados por esses profissionais.

Os diversos elogios a atuagdo da equipe e as atividades realizadas no CAPSi ndo
negam a presenga de dificuldades como as comentadas na dimensdo anterior, assim como a
necessidade de se considerar os principios e as diretrizes que normatizam o funcionamento
desse servico. Destarte, ao acessar os seguintes relatos se pode questionar sobre o grau de
satisfacdo desses familiares:

Eu achei que eu ndo ia nem conseguir, mas o ‘Capri’ abriu as portas mesmo quando
eu cheguei. Abriu as portas mesmo. Médico nenhum nunca me disse ndo. Sempre 0s
médico, mesmo com falta de outros médico, sempre tinha outros médico pra

substituir. Na medida do possivel, o Capri sempre teve tanto do lado do meu filho
como do meu lado. (E2).

A primeira ajuda foi ter amparo pra ele, que é dificil né, sei I4. A primeira ajuda foi
essa ai. Primeira vez que eu liguei, ja deu certo, j& marcaram o dia pra eu vir aqui.
Assim sem conhecer a pessoa, sem saber quem é a crianga né e ja aceitaram logo de
inicio. N6s tamos aqui até a recuperacéo dele. (E14).

Ao se lancar uma escuta atenta sobre os elementos que os cuidadores utilizam
para apresentar sua satisfacdo com o CAPS Infantil, pode-se perceber que caracteristicas que
constituem o servigo, como seu funcionamento ‘“portas abertas” e a realizagdo do

“acolhimento”, através da escuta qualificada por todos os profissionais de saide mental, serdo
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tomadas pelo familiar cuidador como algo que se sobressai, embora representem apenas 0
cumprimento de legislagbes e outros documentos normatizadores. Talvez a auséncia de
espacos de escuta, acolhimento e atendimentos humanizados, em suas realidades cotidianas,
possa leva-los a supervalorizar elementos que deveriam ser apenas o cumprimento da politica
de salde mental, assim como ndo perceberem outras demandas que deveriam ser cobradas

para a consolidagéo e 0 avango das acGes realizadas.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo, em sua averiguacdo sobre a producdo de sentidos sobre o cuidado
realizado por familiares de criangas diagnosticadas com diferentes formas de transtornos
mentais, possibilitou a compreensdo das vérias dimensdes, relacdes e interacbes que
compdem a experiéncia de ser cuidador(a) de familiares infantis.

A experiéncia de ser familiar cuidador se encontra completamente imbricada na
trajetoria de vida do sujeito e dos relacionamentos que comp&em a sua dindmica familiar. Isto
torna inevitavel que os entrevistados, ao falarem sobre si, na experiéncia de serem cuidadores,
remetessem-se recorrentemente ao seu lugar familiar (mae, pai, tia, avo), ocupado diante dos
demais individuos que integram esse grupo, sobretudo da crian¢a, ou do adolescente, de quem
se identificam como cuidadores. O vinculo estabelecido entre os sujeitos cuidados e seus
cuidadores, e aquele oriundo da ligagdo familiar, parecem, inclusive, confundir-se,
caracterizando tais relacbes como interligadas socialmente.

Deste modo, antes de se tecer as consideracdes finais desta pesquisa, torna-se
necessario relembrar que, ao se almejar conhecer as vivéncias experienciadas e 0s sentidos
construidos por esses sujeitos, a partir dessas situagOes, depara-se com histérias de vida e
contextos relacionais distintos, repercutindo em diferencas que demarcam e constituem esses
objetos de investigacdo, impossibilitando que possam ser generalizados ou compreendidos de
modo isolado. Portanto, buscou-se estabelecer aproximacdes entre os relatos apresentados
pelos entrevistados, valorizando as singularidades inerentes a experiéncia e ao processo de
atribuir significado ao vivido ao se expressarem no momento da entrevista.

Inicialmente, considerou-se importante caracterizar 0s sujeitos desta pesquisa —
familiares cuidadores de criangas, ou adolescentes, com diagnostico de transtorno mental,
assistidos em um Centro de Atencdo Psicossocial Infantil da cidade de Fortaleza. Portanto, os
cuidadores entrevistados sdo maes, avas, tias e pais, predominantemente individuos do sexo
feminino, o que demonstra que as atividades de cuidados se mantém como uma caracteristica
do desempenho do papel feminino na dinamica familiar. Assumem, inclusive, algumas das
entrevistadas, os cuidados com outros membros da familia.

Em virtude da aproximacdo entre os papeis de cuidador e familiar, pode-se
identificar que a fungdo de cuidador emerge tendo como marco duas situagdes distintas: a
relagdo familiar entre o adulto e a crianga, ou 0 adolescente e a identificacéo de elementos que

diferenciam o sujeito a ser cuidado dos seus pares, evidenciando necessidades que convocam



111

0 cuidador a tarefa de cuidar — remete-se aqui a convivéncia com as alteracGes
comportamentais que caracterizam o diagndéstico do transtorno mental.

Conjecturou-se que os diagnésticos psiquiatricos se apresentariam de modo mais
recorrente nas falas dos familiares, uma vez que detém o potencial de agregar marcas a
subjetividade do individuo, impactando diretamente na imagem pessoal e interagdo social. No
entanto, os entrevistados sO eventualmente fizeram referéncia ao diagnostico psiquiatrico,
inclusive, alguns ndo emitiram informacdes sobre 0 mesmo, ainda que tenham expressado sua
relevancia no estabelecimento de respostas sociais ao problema do individuo cuidado, tais
com: a determinacdo de relacbes permeadas pelo estigma da doenga ou do tratamento, a
exclusdo ou a integracdo junto aos demais individuos, ao mesmo tempo em que distingue o
sujeito “adoecido”, diferenciando-o, permite-lhe se identificar com outros que vivem em
condicgdes semelhantes.

Até mesmo a nocdo de que a crianga com diagndstico de transtorno mental se
diferenciaria das demais ndo apareceu de modo unanime e claro, assumindo representacoes
ambiguas. Através de afirmacdes diretas, ou indiretamente, os depoimentos evidenciaram uma
diferenca marcada pela presenca de um maior volume de demandas e especificidades que
atribuem a condi¢do da crianca possuir um problema de sadde. Em outros momentos, as falas
apresentadas apontam para a auséncia de diferenciagdes, considerando-se que os cuidados
dedicados a essas criancas ndo se distinguem daqueles direcionados a qualquer outra que
também se encontre nesse estagio de desenvolvimento.

O fato de os familiares entrevistados estarem inseridos no Centro de Atencdo
Psicossocial Infantil deve ser considerado como um elemento a contribuir para tais
representacdes, na medida em que Ihes permite o convivio com outros sujeitos adultos e
infantojuvenis, que experienciam situacdes semelhantes, qual seja, a de carregar também a
marca da presenca de um familiar com diagnéstico de transtorno mental. Inegavelmente, esta
realidade produz impactos nas experiéncias desses familiares, possibilitando o
estabelecimento de identificacdes que rompem com o isolamento e preconceitos relacionados
a esses sujeitos, contribuindo para construcdo de perspectivas otimistas em relacdo ao seu
futuro.

Nesse sentido, ser cuidador inserido no interior das relaces familiares assume,
principalmente, dois sentidos: 1) como propdsito divino, o qual se apresenta envolvido por um
discurso religioso que exalta a figura do cuidador e do sujeito a ser cuidado; 2) como
responsabilidade, assumindo essa responsabilidade maiores proporgdes, uma vez que o

compromisso com o outro parece acentuado, ultrapassando a obrigacao ja instituida na relagéo
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com a crianca.

Enquanto propodsito divino, a experiéncia de ser cuidador(a) evidencia-se
fundamentada na religiosidade atraves da crenca de que essa representa uma vontade ou
direcionamento de Deus para sua vida. Assim, ele(a) assume a tarefa de cuidar da crianca, ou
adolescente, abdicando de construir projetos pessoais independentes do seu relacionamento
com o individuo de quem cuida. Em geral, esses familiares tomam uma postura de resignacao
frente ao contexto, aceitando passivamente tal missdo, ndo expressam buscar transformar suas
realidades nem reivindicam que hajam mudancas das dificuldades enfrentadas.

A tarefa de ser cuidador(a) aparece também como uma atitude mobilizada,
predominantemente, pelo senso de responsabilidade do sujeito adulto familiar pela crianca ou
pelo adolescente. Este representa o principal sentido expresso nas entrevistas, pois esses
sujeitos, ao somarem os papéis familiares ao de cuidador(a), se investem de um intenso
compromisso com 0 bem estar da crianca (ou adolescente). No entanto, tal senso de
responsabilidade assume conotacdes distintas que podem ser distinguidas como: de dever
moral e de compaixao.

Envolvidos por vinculos afetivos ou consanguineos que os identificam como
familiares, os entrevistados - sendo seis deles mées bioldgicas e dois deles pais, 0 que
significa que mais da metade sdo genitores das criangas, ou adolescentes, que acompanham no
CAPSi - se referem aos cuidados realizados como algo a que sdo impelidos a desempenhar
nessa relacdo. O cuidar, situado nessa dimensdo, adota um sentido de obrigacdo, indicando
uma naturalizacdo da responsabilidade pelo outro, que se faz marcada por um compromisso
intergeracional no interior da dindmica familiar. Tal tarefa seria transmitida através das
geracOes se direcionando em um duplo sentido, quais sejam, o de que os pais adultos devem
cuidar dos filhos até a idade adulta, e esses devem cuidar dos pais ao ficarem idosos. O
cuidado, nessa perspectiva, é compreendido como dever moral, representando a
responsabilizacdo dos familiares diante das necessidades apresentadas pela crianca, ou pelo
adolescente, as quais se impdem de modo imperativo, ndo lhes permitindo se eximirem de tal
encargo.

Outro sentido a que tomam essas experiéncias é o de compaixao. Ao identificarem
na historia de vida das criancas, ou adolescentes, experiéncias de abandono, rejei¢cdo ou
negligéncia, os cuidadores sdo afetados por esses sujeitos 0s acolhendo com extrema devocao.
O cuidar contextualizado, nesse sentido, mostra-se permeado por intensa afetividade e
dedicacdo. Torna-se importante apontar que tal postura do cuidador, em alguns relatos,

parecia representar também um gesto de reparacdo de suas préprias historias de vida, na
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medida em que demonstravam se identificar com o sujeito cuidado — auséncia de afeto na
relacdo com os pais, filho ou irmdo dependente quimico, ou reconheciam em si proprios
dificuldades apresentadas pela crianga.

As criangas, ou adolescentes, com diagnostico de transtorno mental aparecem nos
discursos dos entrevistados como sujeitos carentes, com necessidades intensas que apresentam
forte dependéncia dos cuidadores, pois possuem dificuldades que Ihes impedem de conquistar
a autonomia pessoal e realizar julgamento de suas realidades, 0 que repercutiu na imagem de
um sujeito extremamente infantilizado, com reduzida perspectiva de se desenvolver. Nao
sabem distinguir as ameagas e 0s equivocos, representam sujeitos vulneraveis que precisam
ser protegidos e controlados pelos(as) cuidadores(as) para que possam conviver com menor
sofrimento. Alguns familiares apontam a agressividade como um comportamento
problematico desses sujeitos, pois ameaca aqueles que estdo proximos, recorrendo em graves
prejuizos no seu desempenho em situacdes de interacao social.

Nesse sentido, a relacdo entre cuidador(a) e sujeito a ser cuidado parece apresentar
uma dimensdo de poder, a qual se faz caracterizada por hierarquia de faixa etaria (adulto -
crianca ou adolescente) e pela crenca em uma superioridade do cuidador ao deter o dominio
da conhecimento e da aptiddo relacionados ao cuidar do outro; uma dimensdo dialdgica, na
medida em que o cuidado constitui os modos de ser dos sujeitos envolvidos, formando-os e 0s
transformando na interacdo existente na sua pratica cotidiana; e por fim, uma dimensao
relacional, a qual representa a possibilidade de necessidades familiares também serem
satisfeitas na e por meio da relacdo de cuidado estabelecida com o outro.

Aliado a atividade domestica, inserida no contexto da intimidade do lar e
circunscrita por uma rotina sem demarcacdo de tempo de trabalho, o cuidar realizado pelos
familiares é referido, de modo predominante, como uma acdo solitaria diante da qual o
cuidador expressa diferentes sentimentos. O cuidado propriamente dito se refere, desde a
realizacdo de atividades préaticas cotidianas, até a expressdo de afetividade.

Deste modo, o cuidar expresso nas falas dos entrevistados se concretiza no modo
de vida desses atraves de tarefas como dar banho, alimentar, brincar, educar e medicar; e de
atitudes de protecdo, apoio, preocupacdo e disponibilidade. De acordo com os discursos
apresentados, a afetividade permeia todo cuidado, podendo representar a mobilizacdo que 0s
conduz a cuidar e a propria definicdo do ato de cuidar em si — cuida-se por amar o outro, ao
mesmo em que, ao cuidar, ama-se ou, ao amar, se cuida.

Dentre os afetos referidos, o amor representa aquele evocado com maior

frequéncia, ao discorrerem sobre essa experiéncia em suas vidas. Para alguns cuidadores, este
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sentimento adota até mesmo o sentido de sindnimo do cuidar. No entanto, com a finalidade de
dar visibilidade aos diferentes sentidos que esse amor adquire nas falas apresentadas,
identifica-se sua presenca em trés contextos distintos: o amor como vinculo, indicando a
ligacdo afetiva que envolve os sujeitos em uma relacdo de cuidado; o amor como agir, o qual
concebe o cuidado como uma manifestacdo do amor permeada por outros afetos como a
compaixdo e a solidariedade; e o amor como expresséao da maternidade, a partir do
predominio de sujeitos do sexo feminino que assumem, na maioria dos contextos familiares, a
funcdo materna para o sujeito cuidado. Refere-se, portanto, diretamente a uma imagem
construida socialmente a qual estabelece uma relagdo natural entre a amorosidade e o
desempenho de tal fungdo. Cabe ressaltar que a relacdo entre ser mde, amar e cuidar
representa algo estabelecido através dos valores sociais. Justamente por isso, essas cuidadoras
assimilam e incorporam tais valores na constituicdo de suas subjetividades de modo a integra-
los na construgdo de um sentido para suas existéncias. Nesse sentido, elencam sentimentos de
realizacéo, satisfacdo, prazer, reconhecimento social, 0s quais possuem significativo impacto,
elevando a autoestima das cuidadoras que se percebem capazes, fortes e (teis.

Contudo, também existem dificuldades que sdo mencionadas recorrentemente
através de queixas de cansaco, desgaste fisico e emocional, frustracdo, temores e sentimento
de fracasso. Devido a relacdo de intensa dependéncia estabelecida, o principal temor apontado
pelos cuidadores se referia ao futuro do sujeito cuidado. Em relacdo as dificuldades, o
reduzido apoio familiar assume destaque ao colaborar para caracterizar a atividade de
cuidados como algo restrito a uma ou poucas pessoas na dinamica familiar.

Outras adversidades enfrentadas pelos familiares dizem respeito a: 1) auséncia ou
oferta insuficiente de servigos publicos que oferecam aos cuidadores amparo no processo de
insercdo social das criancas, ou dos adolescentes, com diagnéstico de transtorno mental e
supram o volume das demandas desses sujeitos; 2) auséncia de politicas publicas que se
direcionem de modo especifico para a atencdo as necessidades dos familiares cuidadores, tais
como acompanhamento continuo, orientacdo, apoio psicoldgico, subsidios financeiros, dentre
outros; 3) dificuldade em discernirem os comportamentos saudaveis daqueles que se referem
ao diagnostico, de modo a Ihes auxiliarem na compreensdo das necessidades da crianga e na
elaboracdo de meios para responder a essas e; 4) relacionando-se diretamente ao fato de
conviverem com um sujeito com tal diagnostico, os familiares parecem agregar maior
responsabilidade e exigéncias sobre si, ocasionando-lhes sensacdo de sobrecarga emocional e
fisica, assim como sdo confrontados com a necessidade de enfrentar e superar estigmas

associados ao transtorno mental.
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A insercdo desses familiares no CAPSI apresenta, em geral, contribuices para
esses individuos agregando experiéncias positivas as suas vidas. Ao se remeterem ao Servico,
0s entrevistados o representam como um lugar de encontro com outros familiares, criancas,
adolescentes e profissionais de salde, de relacionamentos, de aprendizado e de tratamento.
Exceto essa Ultima representacdo do CAPSI, como lugar de tratamento, nas demais, o familiar
demonstra estar inserido ativamente, participando e se envolvendo nas atividades e espacos
disponibilizados. A nocdo do servico como ambiente restrito ao tratamento sinaliza para um
direcionamento restrito a atuacdo com o doente e a doenca, reconhecendo apenas as
intervencOes médicas.

De modo especifico para esses cuidadores, 0 CAPSi realiza o grupo de familia ou
de familiares, o qual funciona de modo aberto a todos aqueles que desejem participar. A
maioria dos entrevistados participa, ou ja participaram pelo menos uma vez, de tal grupo.
Sobre essa atividade indicam que se sentem acolhidos, pois lhes proporciona bem estar,
identificacdo com os demais membros, reflexGes, aprendizagens e fortalecimento da
autoestima. Essas percepc¢des positivas a respeito do impacto de suas participacdes no servico
de saude mental infanto-juvenil Ihes oferecem suportes que auxiliam esses sujeitos na
aceitacdo da doenca e no reconhecimento de potencialidades no individuo a ser cuidado, bem
como no enfretamento de fatores estressores relacionados a adaptacdo da familia ao
adoecimento de um de seus membros.

A partir da relacdo estabelecida com o servico de salde e os profissionais que o
integram, os familiares apontam como potencialidades do CAPSi: 1) disponibilidade dos
profissionais para realizarem escuta e acolhida das demandas que lhes apresentam; 2)
capacidade de responder ao pedido de ajuda realizado pelos familiares ao buscarem esse
servico, expressa através da percepcdo de melhoras no estado de salde da crianca e do
esclarecimento sobre 0 que esta acontecendo (adoecimento) e como esses cuidadores devem
proceder no convivio com 0s sujeitos de quem cuidam; 3) oferta de informacdes sobre a
doenca, acompanhamento e estratégias de convivéncia com a crianca e os demais individuos
que integram suas rotinas; 4) compartilhamento da responsabilidade pela crianca durante a
participacdo dessa nas atividades do CAPSI, sob facilitagdo dos profissionais, permitindo ao
familiar algum grau de relaxamento do estado de tensdo e vigilia que frequentemente
apresentam, ao assumirem de modo solitario tal encargo.

Contudo, identificam-se também fragilidades que, na percepc¢do desses familiares,
acarretam em dificuldades no desempenho da fungdo de cuidador(a), tais como a auséncia de

identificacdo com a proposta terapéutica e com os demais participantes da atividade em que
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esta inserido(a) no seu projeto terapéutico individual; auséncia de reconhecimento de a¢fes do
servico que se dirijam para o cuidador e a familia, restringindo-se ao doente e & doenga;
auséncia de medicamentos e constante interrupcdo do acompanhamento devido a rotatividade
de profissionais; extenso intervalo de tempo entre as consultas médicas; e a distancia fisica do
servigo em relacdo a moradia dos cuidadores.

O cuidado, no ambito do grupo familiar, se expressa de modo que o vinculo
familiar parece exercer forte influéncia na relacdo estabelecida entre cuidador e crianca, ou
adolescente, com transtorno mental. Inseridos nesse contexto, das rela¢fes familiares, o cuidar
assume uma caracterizacdo de vinculo naturalizado, representando, desde atividades praticas
que se dirigem ao zelo com o corpo e a saude fisica do sujeito, até o investimento afetivo do
familiar em busca de inseri-los em uma dindmica relacional que possa lhes introduzir no
estabelecimento de lacos sociais.

Por outro lado, ainda que ndo enfatizem significativas distingdes entre o sujeito
com transtorno mental e aquele “saudavel”, ao expressarem uma percep¢do dessas criancas,
ou adolescentes, como sujeitos extremamente dependentes, vulneraveis e permeados por
dificuldades, o cuidado realizado pelos familiares parece apresentar, em alguns momentos, a
conotacdo de controle, cerceando o pleno desenvolvimento dos individuos cuidados. Portanto,
torna-se necessario que esses cuidadores possam realizar reflexdes que os conduzam a
perceber as potencialidades e conquistas, e a reconhecer que as diferencas precisam ser
afirmadas, ndo com o intuito de segrega-los, mas como elemento que os constitui e que deve
orientar a construcdo de politicas e acdes direcionadas a lhes garantir a igualdade de acesso e
direitos.

No que se refere as repercussdes da participacdo desses cuidadores em atividades
do Centro de Atencdo Psicossocial Infantil, evidenciou-se que, em sua maioria, mostram-se
significativamente satisfeitos com o servico realizado pelos profissionais e com a proposta
terapéutica institucional. Contudo, s&o apresentadas dificuldades estruturais tais como a
localizacdo do servigo distante do territério de moradia desses individuos, a auséncia de
medicamentos e a alta rotatividade de profissionais que incidem na qualidade do atendimento
realizado e afetam diretamente a proposta assistencial preconizada na politica de satide mental
do Sistema Unico de Saude.

Outro aspecto, no que se refere a dindmica desse servico, € a manutengdo de
praticas e posturas que impedem o rompimento do modelo biomédico centrado na doenga e
nos psicofarmacos e, consequentemente, o surgimento de novos modos de perceber o sujeito

com diagnéstico de transtorno mental e as dificuldades enfrentadas por esses e seus
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cuidadores na convivéncia familiar e comunitaria. Isto se evidencia nos discursos que
apontam o CAPSi apenas como local de acesso a consulta médica, recep¢do de medicamentos
e informagdes sobre “a doenca”. Nessa perspectiva, ndo se reconhece Um espago para a
atuacdo dos profissionais junto aos familiares e a comunidade em geral para a producdo e
identificacdo de satde em suas relacdes.

Por fim, percebe-se a necessidade de que seja oferecida maior visibilidade para
as relacGes familiares, em especial aquelas que envolvam a responsabilizacdo desses na
producdo de cuidados com o parente com diagndstico de transtorno mental. Deve-se atentar
para o desenvolvimento de acBes politicas que possam oferecer reconhecimento da
importancia social da atividade de cuidados realizada na dindmica intrafamiliar, assim como a
implantacdo de estratégias voltadas para a atencdo as necessidades holisticas dos cuidadores
como subsidios financeiros que lhes permitam se dedicar a tal atividade sem prejuizos
econdmicos e a inclusdo do grupo familiar, como publico alvo de intervengdes da equipe

multiprofissional de saude mental.
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Apéndice A— QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA

1. Para vocé, o que é cuidar?

2. Como é ser cuidador(a) de uma crianca (ou adolescente) diagnosticado com transtorno
mental?

3. Como comecou essa experiéncia de ser cuidador(a) na sua vida e no contexto familiar?

4. Como a sua participagdo no Centro de Atencdo Psicossocial Infantil se relaciona com essa
experiéncia de ser cuidador(a) e cuidar de uma crianga (ou adolescente) diagnosticada com
transtorno mental?
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Apéndice B—- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
CENTRO DE HUMANIDADES
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA
CURSO DE MESTRADO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesquisa de mestrado: Experiéncia e produ¢do de sentidos de familiares cuidadores de
criangas ¢ adolescentes com transtorno mental.

Pesquisadora responsavel: Julia Mota Farias (Psicologa e aluna do curso de mestrado em
Psicologia da Universidade Federal do Ceara).

Orientador da pesquisa: Prof. Dr. José Célio Freire (Professor do Programa de Pos-
graduagdo em Psicologia da Universidade Federal do Ceara).

Caro(s) familiar(es),

Gostariamos de convida-lo a participar desta pesquisa que tem como objetivo analisar o que
acham os familiares cuidadores de criangas e adolescentes com transtornos mentais de sua
experiéncia de convivéncia e cuidado com essas pessoas, através de observacdes informais e
entrevistas.

A sua participacdo sera através de uma entrevista. Sendo assim, caso decida participar, de
forma voluntaria, vocé devera responder a algumas perguntas, de acordo com o roteiro
elaborado pelos pesquisadores. VVocé sé precisara responder o que se sentir confortavel, caso
contrario pode negar-se ou remarcar a entrevista. O tempo de entrevista é variavel, podendo
ser realizada em apenas um dia ou em dois dias. Sua participacdo é imensamente importante
para que se possa construir um melhor entendimento sobre a participagdo do familiar no
cuidado as criancas e adolescentes com transtornos mentais.

As entrevistas serdo gravadas e posteriormente transcritas, sendo todas as informagdes
coletadas mantidas de forma estritamente confidencial. Os relatos da pesquisa serdo utilizados
para fins académicos e ndo lucrativos. Os nomes dos entrevistados serdo mantidos de forma
confidencial, ndo sendo mencionados na dissertacdo e/ou em qualquer material de divulgacéo.
Ao final da pesquisa, serd realizada uma reunido para comunicar os resultados, na qual
também serdo preservadas as informagdes relativas aos participantes.
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Vocé terd a liberdade de se recusar a participar e pode, ainda, manifestar tal interesse de ndo
mais participar da pesquisa a qualquer momento, sem qualquer prejuizo pessoal. Sempre que
for necesséario, vocé pode pedir informag6es sobre a pesquisa a pesquisadora responsavel Julia
Mota Farias, através do celular (85) 9960.5615, e-mail juliafarias@gmail.com, ou ainda ao
Comité de Etica em Pesquisa da UFC pelo telefone (85) 3366.8344.

A participagdo nesta pesquisa ndo traz implicagGes legais nem envolve pagamento. Os
procedimentos utilizados nesta pesquisa obedecem aos critérios da Etica na Pesquisa com
Seres Humanos conforme Resolugéo n° 466/12 do Conselho Nacional de Salude. VVocé pode se
sentir desconfortavel em algum momento da entrevista, porém nenhum dos procedimentos
utilizados oferece riscos a dignidade dos participantes.

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, , portador (a) do documento
de Identidade , abaixo assinado, manifesto minha
autorizacdo em participar da pesquisa como voluntério(a). Fui informado(a) e esclarecido(a)
pela pesquisadora sobre a pesquisa, 0 que vai ser feito, assim como 0s possiveis riscos e
beneficios que podem acontecer com a participacdo. Foi-me garantido que posso desistir de
participar a qualquer momento, sem que haja pagamento ou onus.

Local e data:

Assinatura do(a) participante voluntario(a) da pesquisa

Julia Mota Farias - Pesquisadora responsavel pelo projeto


mailto:juliafarias@gmail.com

Apéndice C - REDE INTERPRETATIVA: EIXOS, DIMENSOES E SUBDIMENSOES CONSTRUIDAS A PARTIR DAS

ENTREVISTAS REALIZADAS.

REDE INTERPRETATIVA

~ | 1.0 CUIDAR PARA FAMILIARES CUIDADORES 2. AEXPERIENCIA DE SER FAMILAR CUIDADOR 3. APARTICIPAGAO DO FAMILIAR
8 <§( CUIDADOR NO CAPS INFANTIL
X
T
0 1.1 CUIDAR 120 1.30 VALOR DA 210 2.20S 2.3.AS 31 32
T COMO CUIDADO ATIVIDADE DE | DIAGNOSTICO DE | SENTIMENTOS | DIFICULDADES PERCEPGOES | CONTRIBUIGOES
Q| EXPRESSAO COMO CUIDADOS. TRANSTORNO | VIVENCIADOS. DO SER E DO SOBRE A PARA O SER
Z | DOAMORE | IMPERATIVO MENTAL. FAZER. ATUACAO DO FAMILIAR
s OUTROS NA RELAGCAO CAPS CUIDADOR
= AFETOS. COMO INFANTIL
OUTRO
Afetacéo Auséncia de Relacéo Estranhamento; | Dificuldades; | Intersetorialidade; Encontro; Satisfacéo das
pelo outro; escolha; dialética; tomada de desgaste; estereotipos; aprendizagem; | expectativas dos
ambiguidade | vinculo de reconhecimento | responsabilidade; superacao; violéncia; trocas; grupo familiares;
&) | entre moral | familiaridade; social, identidade; forca; sobrecarga fisica de familia; oferecer
Q e ético; rotina valorizag&o; vinculo familiar; esperanca; e emocional; participacdo | informacdo; saber
z doméstica; auséncia de religiosidade; relacdo de livre; modelo cientifico;
S conhecimento; cura; dependéncisa; biomédico; | compartilhamento
é diferenca; frustragdo; estigma; género; | medicalizacdo; da
=) identificag&o; reciprocidade; | historia de vida; dificuldades responsabilidade;
@ interrelacOes de acesso; vinculagdo com a
familiares; rotatividade | equipe; promocéo
entre de melhorias a

profissionais.

salde.




Apéndice D - CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS CUIDADORES E HIPOTESES DIAGNOSTICAS DAS CRIANCAS E

ADOLESCENTES CUIDADOS.

El E2 +E3 E4 E5 E6 E7 E8
Vinculo Mae Mae e pai | Mae adotiva Avo Maée Mae Mae
bioldgica biol6gicos paterna bioldgica adotiva | bioldgica
Hipotese | Desconhecida | Autismo | Desconhecida | Convulsdo | Desconhecida | Autismo | TDAH
Diagndstica
E9 E10 Ell E12 E13 El4
Vinculo Irma Avo Mée Tia paterna Mée Pai
bioldgica paterna bioldgica bioldgica bioldgico
(mae)
Hipdotese Retardo Autismo Retardo TDAH + Fobia TDAH
Diagndstica TOD social
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Anexo 01 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UFC



UNIVERSIDADE FEDERAL DO £~ Plobaforma
CEARA/ PROPESQ %oﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: EXPERIENCIA E PRODUCAO DE SENTIDOS DE FAMILIARES CUIDADORES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM TRANSTORNO MENTAL

Pesquisador: Julia Mota Farias

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 44635615.0.0000.5054

Instituigao Proponente: Departamento de Psicologia
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.063.215
Data da Relatoria: 14/05/2015

Apresentagédo do Projeto:

Projeto de pesquisa de Julia Mota Farias, sob o orientagédo do Prof. Dr. José Célio Freire, tem como
proposta a analise da produc&o de sentidos de familiares cuidadores de criancas e adolescentes com
transtornos mentais sobre a sua experiéncia de convivéncia e cuidado com esses sujeitos. Do ponto de vista
de sua execucdo metodoldgica, seréo realizadas entrevistas individuais semi estruturada com familiares
cuidadores de criangas e adolescentes atendidos por dois Centros de Atencéo Psicossocial destinados ao
publico infantil & adolescente da cidade de

Fortaleza. Sera utilizado gravador de audio para registro dos relatos, assim como a pesquisadora podera
realizar anota¢des sobre suas percepgdes

de elementos ndo capturaveis pelo audio gravado. Participardo do estudo 10 sujeitos. A analise dos dados
sera realizada seguindo a proposta de Rede Interpretativa executada por Carvalho (2006).

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:
Analisar a producéo de sentidos de familiares cuidadores de criangas e adolescentes com transtornos

maontaic cnbre a c11a avnoariancia dao
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO £~ Plabaforma
CEARA/ PROPESQ %orl

Continuago do Parecer: 1.063.215

Objetivo Secundario:

- Identificar os processos de produgdo do cuidado e os seus significados no discurso dos familiares
cuidadores, desde o0 momento em que esses

reconhecem a demanda de cuidado oriunda do adoecer do familiar; - Compreender os sentidos construidos
sobre a experiéncia de ser cuidador por

esses familiares; - Analisar as repercussfes para o familiar cuidador de sua participagéo no Centro de
Atencéo Psicossocial Infantil na construcéo da

sua experiéncia de cuidador e no desempenho da atividade de cuidado para com o seu familiar.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

A pesquisa n&o oferece risco significativos a integridade fisica, psiquica e moral dos participantes do estudo
que impecam sua realizacéo, salvo eventuais constrangimentos que algumas pessoas sentem ao
fornecerem informacdes sobre si, 0s quais, caso se apresentem, podem ser devidamente contornados pelo
pesquisador. Seus beneficios referem-se a contribui¢cdo para uma maior reflex&o sobre a tematica das

praticas de cuidado junto a criangas e adolescentes em sofrimento psiquico por parte de seus familiares.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Projeto pertinente a Psicologia e ao campo da saude mental, ja que toca em um tema relevante para a
consolidacéo da reforma psiquiatrica no Brasil: as praticas de cuidado por parte da familia junto a criangas e
adolescentes em sofrimento psiquico, em interacdo com servigos substitutivos como os CAPS. Seus
objetivos encontram-se bem delineados e s&o condizentes com a proposta metodolégica do estudo.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Foram apresentados os seguintes documentos: Folha de rosto devidamente preenchida e assinada; Projeto
de pesquisa em portugués com anexos; TCLE; Or¢camento financeiro detalhado com informacdes sobre
quem assumira as despesas com assinatura do pesquisador; Curriculo LATTES do pesquisador principal;
Carta solicitando apreciacéo do projeto ao COMEPE com assinatura do pesquisador e do orientador;
Cronograma ; Autorizacéo dos locais onde sera realizada a pesquisa; Declaracéo de concordancia com

assinatura dos pesquisadores.

Recomendagdes:
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO Plataforma
CEARA/ PROPESQ %oﬁl

Continuag3o do Parecer: 1.063.215

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Projeto atende aos principios éticos, possui relevancia para as areas em que se situa e n&o possui

pendéncia documental.

Situacgao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

FORTALEZA, 14 de Maio de 2015

Assinado por:

FERNANDO ANTONIO FROTA BEZERRA
(Coordenador)



