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RESUMO

O transtorno mental é compreendido a partir de uma série de modificagbes que acometem o ser
humano, gerando adoecimento psiquico e pode causar altera¢cdes do pensamento, das emocées, do
comportamento, da personalidade. No momento em que se instala, o transtorno mental modifica a
rotina, os relacionamentos afetivos e sociais, impde novas formas de ser e agir, tanto no ser que
adoece, quanto nas pessoas de seu convivio. O embasamento teérico da compreensdo humana foi
adotado tendo em vista a consciéncia da complexidade do fendmeno do transtorno mental abordado
como tema. O objetivo geral deste estudo foi conhecer a vida cotidiana dos cuidadores familiares em
relagdo ao cuidado diario do portador de transtorno mental do CAPS Il do Municipio de Lages, SC. A
pesquisa foi realizada utilizando um método de cunho qualitativo, os sujeitos da pesquisa foram os
cuidadores familiares de portadores de transtorno mental. A escolha da histéria oral como instrumento
de pesquisa diz respeito ao fato da oralidade apresentar-se como aspecto central da vida dos seres
humanos tendo em vista o processo de comunicacdo estar relacionado a criagcdo de uma parte
importante da cultura e a esfera simbdlica humanas. A familia € o principal foco do cuidado, mas
existe a necessidade de fortalecimento de toda a rede de assisténcia, conforme prevé a Reforma
Psiquiatrica, pois ndo basta a desinstitucionalizagdo, mas a inclusdo social e uma rede de atencao
psicossocial. O depoimento destes cuidadores familiares foi fundamental por destacar memorias e
sentimentos que analisados mostraram o cotidiano e a esséncia da tarefa do cuidador familiar. Esse
estudo permitiu-nos concluir provisoriamente que o cuidador familiar € a pessoa de referéncia de
cuidado no ambiente familiar. Aquele que atende a todas as necessidades humanas de seu familiar
doente e que demonstra compreensdo humana para exercer esta complexa tarefa do cuidar mesmo
frente a inexisténcia de outras redes de apoio que ndo seja o0 CAPS. O dialogo e a crencas surgiram
como estratégias rumo a compreensdo humana para entender a existéncia de processos
descontinuos que nao podem ser previstos, mas necessitam ser compreendidos. Estudar o cotidiano
dos cuidadores familiares é fundamental para os processos formativos dos enfermeiros para que eles
possam seguir fomentando a¢Bes de educacgédo e cuidado em saude mental.

Palavras chave: Saide mental. Cuidador familiar. Compreensdo humana. Processos formativos.
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RESUMEM

El trastorno mental se compone partino de uma serie de modificaciones que afectan el humano,
generando enfermedad psiquica y puede provocar uma alteracion del pensamiento, de las
emociones, el comportamiento, la personalidad. EI momento de instalacion de trastorno mental,
modifica el rutina, el relaciones afectivos y sociales, impone nuevas formas de ser y de atuar, tanto
em el enfermo como en personas del convivio. El fundamento tedrico del compreension humana, se
adopt6 tenendo em cuenta la conciencia de la complejidad del fenbmeno del trastono mental abordo
el tema. Lo objectivo del estudo era conocer la vida cotidiana del cuidadores familiares em relacién
com el cuidado de la diério del paciente con trastorno mental do CAPS Il del municipio de Lages, SC.
La encuesta se llevé a cabo mediante um método cualitativo. Los sujeitos de estudio fueron los
cuidadores familiares de pacientes com trastorno mental. La eleccion de la historia oral como uma
herramienta de investigacion es el hecho de la oralidad presentarse como um aspecto central en la
vida del humano, tenendo em cuenta el proceso de comunicacién se relaciona com la creacion de
uma parte importante de la cultura y la esfera simbdlica humana. La familia es o foco principal del
cuidado, pero hay la necesidadde fortalecer toda la rede del referencia em asistencia, como la
reforma psiquiatrica prevé, pues no basta la desinstitucionalizacién, pero la inclusién social e una red
de atenciéon psicosocial. El declaracion de estes cuidadores familiares fue fundamental al pner de
relieve los recuerdos y sentimientos que a anlizados mostearam la esséncia de la vida cotidiana y de
la tarea del cuidador familiar. Este estudio nos permitié concluir provisoriamente que el cuidador
familiar es la persona de referencia del cuidado en entorno familiar. Que cumpla com todas las
necesidades humanas del familiar paciente y que demonstra compreesnsion humana para ejercer
esta compleja tarea del cuidar, incluso em comparacién com ninguno em otras redes de apoyo que no
esta no CAPS. El didlogo y las creencias surgiran como estratégias via la compreensién humana para
entender la existéncia del procesos discuntinuo que no puedem serem previstos, pero necesitam ser
compreendidos. Estudiar el cotidiano de los cuidadores familiares es la clave para los procesos del
formacién de los persona de enfereria para que puedan seguir animandoles acciones de educacion y
cuidado en salud metal.

Palabras clave: Salud mental. Cuidador familiar. Compreension humana. Procesos del formacion.
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ABSTRACT

The mental disorder is understood from a series of modifications that affect the human beings,
generating psychic illness and may causes thought alterations, in people emotions, conducts and
personality. When starts, the disorder mental changes routine, affective and social relationships,
enforces new ways of to be and act, so in the person who sickens, than in their people around. The
basement theory of human understood was used with point in awareness of the complexity of mental
disorder phenomenon as theme. The general objective of this study was meet the daily life of familiar
caregivers about the diurnal care of people with mental disorder from CAPS I, in city of Lages, SC.
The research was made using a qualitative stamp method, the research subjects was the familiar
caregivers of people with mental disorder. The choice of oral history as research instrument is about
the orality fact presents like central aspect of life of humans beings, in view of the communication
process been in direct relation with a creation of a important part of culture and the human symbolic
sphere. The Family is the principal focus of care, but there are needs of fortification of all assistance
web, as expected from psychic reform, because not enough the deinstitutionalization, but the social
including and a social psychic attention. The evidence of those familiar caregivers was fundamental for
relate memories and feelings that when analyzed show the everyday and the essence of the familiar
caregiver work. The study allowed us conclude provisionally that the familiar caregiver is the person of
reference in the care of familiar ambient. Those who attends all the human needs and their sick
relative and shows human understanding to practice this complex work of take care, even front a
inexistence of others support laces that not the CAPS. The dialog and trust begins as strategies
walking to the human understood, to extend the existence of discontinuous processes that couldn’t
not be predicted, but must be understood. Study the everyday of familiar caregivers is fundamental to
formation processes of nurses to make then fostering actions of education and mental health care.

Key words: Mental health. Familiar care. Human understood. Formatives processes.
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INTRODUCAO

O transtorno mental é compreendido a partir de uma série de modificacdes
que acometem o ser humano, gerando adoecimento psiquico e pode causar
alteracdes do pensamento, das emocdes, do comportamento, da personalidade. No
momento em que se instala, o transtorno mental modifica a rotina, o0s
relacionamentos afetivos e sociais, impde novas formas de ser e agir, tanto no ser
que adoece, quanto nas pessoas de seu convivio. Acomete, indiscriminamente, um
contingente significativo de pessoas, com idades variadas, sem distincdo de género,

idade ou condicao social.

Essa condi¢cdo de saude, tem se mostrado como um importante problema, em
virtude de sua complexidade, visto que envolve um contexto marcado pelas
diferencas, pela inconstancia e pela avassaladora modificacdo que passam as

pessoas.

Neste cenario de doenca mental, emerge a responsabilidade de articular
saberes em saude e educacdo na busca da compreensdo do outro em sua
individualidade. A necessidade de contribuir de forma positiva na construcao de
estratégias de enfrentamento dessa doenca nos faz refletir sobre o fato de que o
transtorno mental impde um caminho singular a cada ser humano, Unico a cada
familia que acompanha a dor e o sofrimento e a cada profissional que trabalha neste

contexto de doenca mental.

A busca do entendimento da complexidade que envolve o cuidar em saude

mental tem motivado o desenvolvimento de politicas publicas especificas voltadas
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ao cuidado e tratamento dos portadores de transtorno mental, visando modificacdes
importantes na configuragdo dos espacos destinados ao atendimento, com
profissionais qualificados e com tecnologias diferenciadas de cuidado. Entretanto,
estas medidas sdo ainda muito acanhadas, pois, na maioria das vezes, ndo tem
preocupacdo com o cuidado a familia e € nela que se estabelece a principal
instituicdo de cuidado.

O movimento de desinstitucionalizacdo trouxe modificacbes ao contexto das
pessoas com transtorno mental e familiares, no que diz respeito as melhores
oportunidades para o cotidiano dessas pessoas. (GAMBATTO e SILVA, 2006). A
desinstitucionalizacdo rompe o paradigma de que a instituicdo, o manicomio, € a
tnica forma de tratamento. De acordo com Saraceno (2001, p. 70), a
desospitalizacdo é “um ato administrativo que faz sair um paciente da instituicdo-
hospital, enquanto a desinstitucionalizacdo € um processo que faz sair um paciente
da instituicdo psiquiatria”. Entretanto, ter o familiar acometido pelo transtorno mental
no domicilio traz para as familias diversas implicacdes e um momento de profunda

reorganizacgao.

Na familia se insere o cuidador que pode ou néo ter lacos consanglineos,
pois algumas pessoas passam a morar com familias substitutas, quando seus
familiares se encontram impossibilitados de cuidar delas. A escolha do cuidador, de
um modo geral, é feita pelo portador de transtorno mental, e a escolha é subjetiva e
particular porque envolve uma relacdo de afeto, de empatia e de aceitacdo, e na
maioria dos casos, ndo € possivel identificar o fator que aproxima mais as pessoas,
ou que fator predispde para que ocorra esta escolha, mas é possivel observar que
em alguns casos existe uma afinidade maior entre o cuidador e o familiar acometido

pelo transtorno mental. Esta afinidade é a que permite que o cuidado aconteca.

Nesse contexto, destacamos a importancia de se compreender a familia como
aliada da equipe de saude, pois ela que atua na promocéo do conforto, permitindo
que seu membro sinta confianga e, assim, possa investir na sua recuperagao.
(KAPLAN, SADOCK e GREEB, 2007).

Muitos dos profissionais de saude ja se deram conta da necessidade de

reconhecer a familia como um membro integrante do cuidado do familiar doente, e
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que isso favorece o tratamento. Por outro lado, também se reconhece a dificuldade
de orientar e cuidar da familia do portador de transtorno mental j& que muitas vezes,
sem ter uma compreensao prévia do significado dessa doenca, o grupo familiar ndo
se julga capaz de colaborar na recuperacdo do seu familiar doente. (OLIVEIRA,
2000).

No sentido de identificar e compreender os muitos dos desafios do cuidador
familiar, sua forma de lidar com 0s encargos objetivos e subjetivos por ter um
membro acometido pelo transtorno mental, e os sentimentos que envolvem essa

vivéncia, € que iniciamos essa investigacao.

Esse estudo buscara focalizar o cuidador familiar que, frente ao sofrimento de
um de seus membros, assume esse atendimento e as preocupacbes que a
responsabilidade envolve. Nesse sentido, a vivéncia que algum dos membros
assume implica em desorganizacao, pois a rotina da familia é modificada e, em
alguns momentos, os familiares do doente sentem-se incapazes de relacionarem-se
com ele. (REINALDO, 2004).

Assim, pela experiéncia profissional na area de enfermagem pude perceber
gue esse cuidador tem dificuldade em encontrar respaldo para exercer o cuidado do
outro e, a0 mesmo tempo, cuidar-se. Encontra-se muitas vezes sozinho para dar
conta de todas as demandas do transtorno mental e quando os profissionais
especializados se aproximam da familia e dos cuidadores, é para prescrever, (re)
ensinar a cuidar, a dar o remédio, a controlar as crises, a entender a patologia. Mas

qguem cuida desse cuidador que se dedica a familia e ao outro?

A motivacdo para o estudo estd na vivéncia e experiéncia profissional da
pesquisadora, que como enfermeira no Centro de Atencéo Psicosocial - CAPS II, do
Municipio de Lages, na Serra Catarinense, trabalhando com portadores de
transtorno mental, sentiu-se instigada ao aprofundamento de varias questdes que
envolvem essa tematica. Os usuarios do CAPS sé&o adultos, maiores de 18 anos,
portadores de transtorno mental grave, incluindo como principais categorias
diagnésticas o0s transtornos mentais organicos, esquizofrenia, transtornos
esquizotipico e delirantes, transtornos de humor e transtornos neurdéticos

relacionados ao estresse.
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Desse cenario de doenga mental, onde nunca havia imaginado trabalhar,
emergem questdes novas, instigantes e provocadoras de outras reflexdes acerca de
minha pratica de cuidado com o ser humano. A experiéncia de 15 anos como
enfermeira e docente, atuando nas mais variadas atividades assistenciais e
educacionais ainda ndo haviam me propiciado contato tdo direto com esse tipo de
doenca, levando-me a sensacdo no inicio da trajetéria no CAPS, a de ser uma

enfermeira principiante e insegura.

O que fazer quando a doenca mental esta instalada? Como atuar de forma a
proporcionar um cuidado especifico de enfermagem? Qual o papel do enfermeiro no
CAPS? Muitas davidas, angustias e vontade de desistir. Aos poucos essa vontade

foi substituida pelo desafio de fazer a diferenca, de aliviar a dor e o sofrimento.

Esses questionamentos impulsionaram reflexdes sobre a minha atuacéo
profissional e foi no Mestrado em Educacéo que surgiu a possibilidade de pesquisar
aliando saude e educacao. Nesse caminho, amparada por minha orientadora de
pesquisa, educadora que também compartilha minhas ideias, acreditando na
importancia dessa proposta que por meus relatos diarios, conflituosos e inquietantes

sinaliza a complexidade do cuidado em saude mental.

Na realidade vivenciada no CAPS observa-se que a equipe de saude realiza
assisténcia direta ao portador de transtorno mental. Ndo se evidencia que exista um
plano de intervencdes para a prevencado de doenca ou promoc¢ado da saude mental
de seus cuidadores familiares. Nesse cotidiano, as familias apresentam uma
diversidade de comportamentos e deixam claro, que para algumas, o cuidado é
muito dificil, as relacdes sdo estremecidas e conflituosas, € como um fardo pesado a
ser carregado. Para outras, o doente mental € entendido, as relacdes sao fortes, de

afeto, de preocupacdo, de cuidado, demonstrando equilibrio emocional.

Canevacci (1984), ao se referir a familia, destaca que:

Nenhuma instituicdo humana jamais teve uma histéria mais surpreendente e
rica de eventos, nem condensa os resultados de uma experiéncia mais
prolongada e diversificada. Ela exigiu os mais altos esforcos mentais e
morais no curso de inlmeras épocas para se conservar em vida e para se
transformar através dos estagios diversos até sua forma atual.
(CANEVACCI, 1984, p. 63).
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Os escritos de Canevacci (1984), apds tanto tempo continuam confirmando
que a familia, ao longo da histéria, segue na mira de varios estudos e aprofundadas
discussdes, mas ao buscar o “cuidador familiar’, como forma de compreensao de
sua atuacdo no acompanhamento de pessoas portadoras de transtorno mental este
assume destagque e novidade em pesquisas cientificas na educacdo, pois nos
deparamos com uma caréncia de trabalhos que enfoquem essa tematica, a do
cuidador familiar do portador de transtorno mental. Ao realizar uma busca por
diferentes sites de pesquisa, para mapear os trabalhos académicos que discutem a
questao especifica do “cuidador familiar’, encontramos uma lacuna na literatura
cientifica. A busca realizada no més de julho de 2012, a partir das palavras chave:
“cuidador familiar’, “portador de transtorno mental”, entre os anos 2000 a 2012,

escritas em portugués, ficou aquém de nossas expectativas.

Na base de dados da Scielo (Scientific Electronic Library Online) foram
encontradas trinta e quatro publicagdes mencionando “cuidador familiar’, mas
somente uma remete ao transtorno mental, e tem o objetivo de compreender o0s
significados de ser cuidador familiar do paciente portador de transtorno mental. Pela
palavra chave “portador de transtorno mental”’, vinte e cinco publicagbes foram
localizadas, com enfoques variados, e uma publicacdo sobre o cuidado a familia, na
perspectiva da desinstitucionalizacdo. No cruzamento das palavras surgiu uma Unica
publicacdo, que é a mesma que aparece anteriormente, sobre o significado de ser

familiar cuidador, ou seja, nenhuma informacéo nova ou relevante.

No site dominio publico (www.dominiopublico.gov.br), a pesquisa foi em teses
e dissertacdes, na busca por cuidador familiar, onde seis itens foram encontrados,
mas nao obtivemos nenhuma ocorréncia em relacdo ao transtorno mental. Quando a
pesquisa utilizou as palavras chave “portador de transtorno mental”, quatro itens

foram encontrados, mas com nenhuma associa¢ao ao cuidador familiar.

No site da Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior —
CAPES (www.capes.gov.br), buscamos pela palavra chave “cuidador familiar do
portador de transtorno mental”, e nao foi localizado nenhum trabalho com este tema.
Deparamos-nos com 154 teses e dissertacOes utilizando apenas a palavra chave
“cuidador familiar’, sendo que destas, 38 possuem a expressao completa “cuidador

familiar” e apenas 2 remetem ao transtorno mental (uma falando sobre o estresse e


http://www.dominiopublico.gov.br/
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outra sobre os transtornos psicéticos). E o que chamou a atencdo € que a expressao
€ muito utilizada para cuidadores de idosos, ou de pessoas com comprometimentos
fisicos ou neurologicos muito graves. Mas o comprometimento psiquico pode gerar
tanta dependéncia de cuidado quando o paciente com sequelas neurolégicas
graves, s6 que a necessidade de cuidado € diferenciada e ndo se associa ao foco
desse trabalho.

Diante destas buscas e da falta de literatura pertinente ao tema, deparamo-
nos com a necessidade de aprimorarmos nosso estudo, no sentido de contribuir na
discussao sobre a relagao do transtorno mental e cuidador familiar. Espera-se ainda
articular conhecimentos mais especificos da educacdo, na perspectiva da
compreensao humana frente a necessidade de entender um pouco mais em relagcéo
ao cotidiano dessas pessoas, o dia a dia destas familias, suas dificuldades e
facilidades, quais os enfrentamentos para o cuidado e como cuidar sem perder o
equilibrio, sem perder o controle.

Nesse encaminhamento, o objetivo geral deste estudo esta em conhecer a
vida cotidiana dos cuidadores familiares em relacdo ao cuidado diario do
portador de transtorno mental do CAPS Il do Municipio de Lages, SC.
Constituem os objetivos especificos: conhecer o cotidiano dos cuidadores
familiares que convivem com portador de transtorno mental, analisar a rede de
relacbes estabelecidas para dar apoio aos cuidadores e discutir o diadlogo

como estratégia de educacao para a compreensao humana.

O embasamento tedrico sobre a compreensdo humana é amparado em Morin
(2000 a), para quem “a compreensdao do outro requer a consciéncia da
complexidade” por ser exatamente essa uma constante nos portadores de transtorno
mental, o que exige uma reorganizagdo de todo saber profissional. Morin (2000 b)
cunhou “reforma do pensamento”, que nos subsidia para encontrar possibilidades de
respostas aos objetivos propostos, tendo em vista a oposicdo ao comportamento

“normal” encontrada no transtorno mental.

O cuidado é algo extremamente importante na constituicdo do ser humano, é

a partir dele que se dispensa tempo e atencdo aos nossos entes queridos. Isso
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passa pelo reconhecimento de um olhar, de cuidado?, de zelo, de guardar, indicando
um significado ao vocabulo, cuidado, que ultrapassa a representacdo do senso
comum apenas focado na atencéo para o desvelo, como salienta Walz (2004, p. 32):
“[...] o senso comum nos faz pensar que cuidar significa apenas 0s preparativos ou

atividade pratica do zelo. Mas na origem da palavra este é apenas um dos

elementos’.

Nesta busca encontramos também os estudos de Maturana (2002, p. 40)
quando diz que “o problema surge sO e exclusivamente quando, por motivos
especiais, ndo habituais no nosso viver cotidiano, a gente faz certas perguntas
reflexivas...” e essa reflexao nos leva a perceber que o enfermeiro tem importante

atuacao assistencial, social e educativa.

Certamente muitos fatores nos levam a questionar a qualidade do nosso
trabalho como enfermeiros, com demandas cada vez mais complexas. Muitas vezes
a falta de qualificacdo e de investimentos na nossa propria formacdo somada a
sobrecarga de trabalho, torna-nos incapazes de solucionar o0s problemas
encontrados em nosso cotidiano. E justamente essa atuacdo assistencial e
educativa da profissdo foi o que me levou a buscar o curso de Mestrado em
Educacdo (PPGE) para estudar e ampliar a discussao sobre o cuidador familiar.
Nesse contexto, me inseri na Linha de Pesquisa 2, intitulada “Educagéao, Processos
Socioculturais e Sustentabilidade” para melhor focalizar a relagédo entre o cuidador e
o transtorno mental, analisada e concebida nesse trabalho como um processo

educativo.

Brandao (2001, p. 78) evidencia que “a educagao € um dos principais meios
de realizacdo de mudanca social, ou pelo menos, um dos recursos de adaptacéo
das pessoas a um mundo em mudancga” e na enfermagem, o processo educativo
deve ser continuo, intencional e se realizar como pratica social, permanente para
promover a autonomia e a dignidade das pessoas, 0 que reforca o compromisso
com a construcéo da cidadania. E, nesse sentido, o mestrado em educagéo tem se

mostrado um caminho interessante, uma possibilidade para o conhecimento desse

LA origem da palavra cuidar, vem do latim cogitare, que tem como significado: Imaginar, pensar,
meditar; cogitar, excogitar, Julgar, supor; Aplicar a atencdo, o pensamento, a imaginacao; atentar,
pensar, refletir; ter cuidado, tratar. (FERREIRA, 1999).
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novo personagem de assisténcia e educacdo que se insere no contexto do

transtorno mental:

Educar esta “para recuperar essa harmonia fundamental que nao destroi,
gue nao explora, que ndo abusa, que ndo pretende dominar o mundo
natural, mas que deseja conhecé-lo na aceitacdo e respeito para que o bem
estar humano se dé no bem estar da natureza em que vive”. (MATURANA,
2001, p. 34).

E € nessa direcdo que perguntamos: afinal quem é o cuidador familiar?

As mudancas de configuracéo de relacdo e de papéis que vém ocorrendo nos
padrbes de organizacBes sociais, entre elas, a familia, mostram um mundo que
funciona melhor de forma articulada. Castells (1999, p. 85) aponta que “a Unica
organizacao capaz de crescimento sem preconceitos e aprendizagem sem guias é a
rede”®; todas as outras topologias sdo restritivas pois a rede se configura com
acessos multiplos, sempre abertos para todos os lados, sendo capaz de se expandir
de maneira ilimitada, integrando ou excluindo nés na medida em que isso se faz
necessario. Nesse mesmo sentido, € que € preciso captar o movimento da familia:
entender como e com quem nela acontecem as relacdes, que pode ser por meio de
membros da prépria familia, de instituicbes, de vizinhos, de amigos que integram o
seu dia-a-dia, e neste sentido perceber seu entendimento de rede. “Uma estrutura
social com base em redes é um sistema aberto altamente dindmico suscetivel de

inovacao sem ameacas ao seu equilibrio” (CASTELLS, 1999, p. 498).

Dessa forma, a pesquisa se inicia com a busca de um método de investigacédo
para o estudo, pois como afirma diz Morin (1999), “a teoria ndo € nada sem o
meétodo”. Teoria e método sdo tecidos juntos. Para Morin (2000) a finalidade do
método, na complexidade, é ajudar o pesquisador a pensar por si mesmo para

responder ao desafio da complexidade do problema.

Como nos versos de Machado (1973), “Caminhante ndo ha caminho, o

caminho se faz ao andar”, fazemos uma reflexdo sobre a complexidade da vida e

% Neste primeiro momento, encontramos o apoio na definicdo de Rede baseada em Castells “é um
conjunto de nds interconectados. N6 é o ponto no qual uma curva se entrecorta”. (1999:498).
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dos fen6menos sociais, nos quais cada etapa percorrida para compor este estudo
delineia o método.

Esta perspectiva também aponta para a ciéncia que se faz. (LATOUR, 2000).
E uma das formas de construcdo do conhecimento despertada pela “ciéncia em
agao” que vem sendo instigada pelas demandas emergentes do contexto complexo
da sociedade contemporanea, na qual o pesquisador € um observador/concebedor/
ator/observado. (MORIN, 2000 a).

A pesquisa foi realizada utilizando método de cunho qualitativo, visto que
‘responde a questdes muito particulares. [...] Ou seja, trabalha com o universo dos
significados, dos motivos, das aspiracdes, das crencas, dos valores e das atitudes”.
(MINAYO, 2006, p. 21). Os sujeitos da pesquisa sdo cuidadores familiares de
portadores de transtorno mental. Para a escolha da amostra de pesquisa, contamos
com o auxilio da equipe do CAPS Il e utilizamos os seguintes critérios de inclusao:
ser cuidador familiar do portador de transtorno mental em tratamento no CAPS Il do
Municipio de Lages, SC, ter vinculo, com responsabilizacdo pelo cuidado, ter
disponibilidade de tempo para a pesquisa e assinar um termo de consentimento livre

e esclarecido para participagéo.

O instrumento utilizado para obter os dados foi a histéria oral, obtida por meio
dos relatos dos cuidadores. A escolha pela histéria oral fundamenta-se por
acreditarmos, de acordo com Ferreira (2000), que abordar a oralidade é ver-se
defronte e aproximar-se bastante de um aspecto central da vida dos seres humanos:
0 processo de comunicacéo, o desenvolvimento da linguagem, a criagdo de uma

parte importante da cultura e da esfera simbdlica humana.

A organizacao do estudo esta em capitulos. Inicialmente, apresentamos uma
revisao tedrica, contemplando no primeiro capitulo “da loucura ao transtorno mental:
mudancas conceituais e assistenciais”, e nos seus subcapitulos o “transtorno mental:
historia, enfrentamentos e mudancas, consolidando a reforma psiquiatrica no CAPS”
e “familiar cuidador de portador de transtorno mental: formando uma rede de
relacdes”. No segundo capitulo, tratamos do “educar para a compreensdo humana:
as emogbes como um novo paradigma da ciéncia’. No terceiro capitulo, s&o

apresentadas as estratégias metodoldgicas da pesquisa; e no quarto capitulo vamos
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desvelando os dados, conhecendo a realidade e repensando em formulacdo de
conhecimento. O encontro com a realidade proporciona novas buscas, novas
possibilidades, em despertar para as potencialidades existentes de através da

educacao, melhorar a capacidade de compreensédo do mundo:

O que permite a distingdo entre vigilia e sonho, imaginario e real, subjetivo e
objetivo é a atividade racional da mente, que apela para o controle do
ambiente (resisténcia fisica do meio ao desejo e ao imaginario), para o
controle da pratica (atividade verificadora), para o controle da cultura
(referéncia ao saber comum), para o controle do proximo (sera que vocé vé
0 mesmo que eu?), para o controle cortical (memdria, operagdes logicas).
Dito de outra maneira é a racionalidade que é corretiva. (MORIN, 2000 b, p.
21).

Conhecer a percepcdo dos cuidadores familiares em relacdo ao cuidado
diario do portador de transtorno mental e ter a possibilidade de repensar nossas
praticas educacionais e assistenciais em relacdo a saude mental, indicando
caminhos de conhecimento, dialogo e trocas de saberes como potencial para o
desenvolvimento humano enriquece nossa pratica profissional e possibilita novas

estratégias educacionais a partir da ciéncia.
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CAPITULO | - DA LOUCURA AO TRANSTORNO MENTAL:
MUDANCAS CONCEITUAIS E ASSISTENCIAIS

O tema em saude mental é urgente, diante da complexidade que envolve o
cuidado. Na IV Conferéncia Nacional de Saude Mental - Intersetorial, ocorrida em
Brasilia, no ano de 2010, muita discussao ocorreu em torno das politicas sociais e
publicas, da necessidade de consolidar a rede de atencdo e dos direitos humanos

como desafio ético e intersetorial.

E o cuidador familiar deve ser um dos envolvidos na rede, pois o
aprofundamento do processo de reforma psiquiatrica requer fortalecer a organizacéao
e mobilizacdo dos usuéarios e familiares em toda a rede de saude mental, nas

politicas intersetoriais e na sociedade em geral. (BRASIL, 2011, p. 146).

Refletir sobre o cuidador familiar requer o entendimento de uma série de
mudancas que ocorreram no campo da saude mental e que marcaram fortemente as
situacbes de cuidado, de assisténcia, de politicas de saude. O objetivo deste
capitulo é refletir sobre a trajetdria do tratamento oferecido ao portador de transtorno
mental, considerando que a forma como eram tratados antes da reforma psiquiatrica
ainda marca fortemente a sociedade, as instituicdbes de saude e principalmente a

familia.

A Reforma Psiquiatrica, pautada pela Politica Nacional de Saude Mental e
pelas Leis Federais n. 10.216/01 e 10.708/03, € o marco referencial de mudanca de
paradigma conceitual e assistencial em relacdo ao portador de transtorno mental.

Uma das principais mudancgas ocorridas foi a desinstitucionalizagdo, que impds uma
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atitude as familias em cuidar do portador de transtorno mental, o que gera uma
fragilidade, pois a rede formal de assisténcia néo dispde de mecanismos suficientes
para toda a demanda que permeia o portador de transtorno mental, seu cuidador
familiar e suas necessidades, bem como pelo fato das familias ndo estarem

preparadas para isto.

Esse processo de Reforma Psiquiatrica, se alcangado, permitira a garantia de
acesso da populacdo aos servicos e 0 respeito a seus direitos e liberdades,
principalmente porque esta reforma esta sendo amplamente discutida nas
Conferencias de Saude Mental, onde deveria existir a participacdo de todos, de
forma democrética e solidaria, a exemplo do que ocorreu em 2010 na IV Conferencia
de Saude Mental, onde politicas publicas foram formuladas no sentido de melhoria
das condicbes de acesso e tratamento em saude mental, que permitem a

reorientagdo do modelo assistencial.

1.1 Transtorno mental: histéria, enfrentamentos e mudancas

Mas olhar para a histéria da loucura remete a uma série de acontecimentos
gue marcaram e ainda marcam a vida de muitas pessoas. Do entendimento do
transtorno que era entendido como loucura, até chegar ao novo conceito a ser
utilizado, e que esta hoje legitimado como transtorno mental na legislacdo passou

por profundas modificacdes sociais e assistenciais.

O transtorno mental sempre esteve presente na humanidade; era conhecido
como loucura, tinha uma face mistica e era entendido como aberracdo, histeria,
alienacéo ou como possessao demoniaca, originada de atitudes de ateus. Nao havia
um tratamento e cuidado especificos. As praticas de saude eram precarias e

opressivas.
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Os “loucos”, durante a Idade Média, eram ignorados e excluidos de toda a
assisténcia, por serem considerados como possuidos e “a loucura foi definida pela
dimensédo exterior da exclusdo e do castigo, e pela dimensao interior da hipoteca
moral e da culpa”. (FOUCAULT, 1975, p. 59).

De maneira geral, os loucos tinham uma existéncia facilmente errante, pois
eram vistos como aqueles que corrompiam a ordem social, e por ndo atenderem aos
padrdes estabelecidos pela sociedade, eram mantidos em isolamento, em carceres,
em internamentos prolongados ou eternos, para fins de tratamento dos “desvios de

comportamento” apresentados como loucura.

Além do isolamento, os loucos passaram a ser deportados de suas cidades
por meio de barcos, conhecidos como Naus dos Loucos, cujo objetivo era livrar
algumas cidades da presenca desses cidaddos, mas acabavam atracando em outros
portos e até retornando as suas cidades de origem. “Nao é facil levantar o sentido
exato deste costume. Seria possivel pensar que se trata de uma medida geral de
expurgo que as municipalidades fazem incidir sobre os loucos em estado de
vagabundagem”. (FOUCAULT, 1972, p. 14).

O primeiro hospicio conhecido data do século VII, e posteriormente, surgiram
outros hospicios, casas de misericordia ou asilos como eram conhecidos.
Inicialmente estes hospitais foram locais de abrigo dos leprosos. Mais tarde eram
destinados a abrigar, recolher ou dar algum tipo de assisténcia, segundo Foucault,
‘pobres, vagabundos, presidiarios e "cabegas alienadas" assumirdo o papel
abandonado pelo lazarento [...]". (FOUCAULT, 1972, p. 10).

Os hospitais, hoje tdo naturalmente associados a medicina, ndo nasceram
como instituicdes médicas pois eram instituicdes de hospedagem, de hospitalidade,
nasceram como instituicdes religiosas, filantrépicas, destinados para o cuidado dos
necessitados, dos mendigos e dos miseraveis que careciam de assisténcia

comunitaria.

Essas instituicbes foram aos poucos se transformando em lugar definitivo
para abrigar as pessoas, e as internacdes impostas perpetuamente, conforme

assinala Foucault (1975, p. 53), que os hospitais tinham “leitos reservados aos
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loucos (frequentemente, leitos fechados, espécies de jaulas para manter os

furiosos)”.

Por muito tempo essa pratica de internamentos se consolidou. As familias em
dificil convivéncia com seus familiares optavam pelo internamento. Foucault (1975,
p. 53), afirma que “isto era somente um setor restrito, limitado as formas da loucura
que se julgavam curavel (frenesis, episédios de violéncia, ou acessos
"melancolicos"). De todos os lados, a loucura tinha uma grande extensédo, mas sem

suporte médico”.

Geralmente, as populacdes tinham muitas doencas, em decorréncia,
principalmente, das condi¢cbes de pobreza e de caréncia, gerando o agravamento da
situacdo. Com o0 crescente numero de doentes 0s recursos para as instituicdes
tornaram-se escassos, 0 que submetia os internos a passarem pela condicdo de
maus tratos e os estabelecimentos a ofertar condi¢cdes precérias de higiene, de
cuidados e de medicacdo. Em 1789, essas instituicbes comecaram a ser reformadas
e seu objetivo era agora sanear 0s aspectos insalubres e superar a natureza de

violéncia e exclusao social que representavam.

Foi num desses hospitais que Philippe Pinel® iniciou um movimento para
transformar a finalidade e os objetivos desses espacos, incluindo, além das praticas
de cuidado, o tratamento. Entre suas providéncias, a primeira foi a retirada do
hospital de todos os hdspedes que ndo eram especificamente enfermos e somente
as pessoas doentes deveriam ficar no hospital; a providéncia seguinte foi separar 0s

doentes de acordo com sua enfermidade.

Pinel identificou e classificou as patologias, com uma dedicacdo ao que
denominou de alienacdo mental, primeiro conceito utilizado na medicina para

nomear o que entao era conhecido como loucura.

Aconselhava que todos os alienados fossem internados em instituicbes que
resguardassem esses pacientes de estimulos e interferéncias indesejaveis, devendo

ser garantida a observacao e o conhecimento cientifico para tratamento moral.

® Philippe Pinel foi um médico francés, que preconizou o tratamento para loucos em Paris e, em 1801,
publicou o tratado médico — filoséfico sobre a alienacao ou mania. (BRASIL, 2008).
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Ja Foucault assevera que:

Indubitavelmente o internamento toma entdo uma nova significacdo: torna-
se medida de carater médico. Pinel na Franca, Tuke na Inglaterra e na
Alemanha Wagnitz e Riel ligaram seus nomes a esta reforma. E ndo ha
histeria da psiquiatria ou da medicina que n&o descubra nestes
personagens os simbolos de um duplo advento: o de um humanismo e o de
uma ciéncia finalmente positiva. (FOUCAULT, 1975, p. 57).

Propostas direcionadas a mudanca do que tinham se tornado os hospitais
psiquiatricos comecam a surgir com a finalidade de redirecionar o tratamento em
psiquiatria e reconstituir os hospitais que se degradaram, tornando-se depdsitos de
doentes. As décadas de 1950, 60 e 70 foram tempos de reflexdes e profundas
mudanc¢as nas concepcodes vigentes sobre a loucura. A partir de 1960 a psiquiatria

de massa inicia como cuidado psiquiatrico na Europa.

No Brasil, na década de 70, a partir do Movimento dos Trabalhadores de
Saude Mental, a proposta é definida pelos pressupostos do trabalho em equipe e
direciona as praticas de psiquiatria até a atualidade. Essa nova abordagem da
psiquiatria abria espaco para ouvir o paciente. A importancia dessa reestruturacao,
principalmente em reconhecer o0 paciente psiquiatrico como uma pessoa com
potencial de participar do proprio tratamento, modifica o entendimento sobre a
hospitalizagéo, pois se comeca a repensar a necessidade de afastamento dos
pacientes de suas familias e do convivio com a sociedade.

A gravidade do contexto que envolvia as instituicbes de internamento chamou
a atencao de representantes da area da saude e de autoridades politicas e, desta
forma, iniciou-se um movimento pela diminuicdo dos leitos de psiquiatria e o0
fechamento de muitas instituicbes que abrigavam doentes mentais e outros

socialmente excluidos.

No Brasil, o servi¢co de atencdo psiquiatrica enfrentava os mesmos problemas,
pois os doentes eram confinados ao limite dos hospitais, sem perspectiva de
recuperacdo de sua saude, em decorréncia do modelo de assisténcia vigente e, em

muitos casos do seu abandono pelas familias.
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O final da década de 1970 e toda a década de 80 albergaram um movimento
motivado por profissionais de saude que instituiu uma nova logica na atencé@o a
saude no Brasil. O movimento da reforma sanitaria trouxe a pauta a questdo da
exclusdo do acesso a saude, a ineficacia do modelo assistencial vigente e
hegeménico e avancou na propositura da criagcdo de um sistema de saude, cujos
principios norteadores deveriam ser: a universalidade de acesso, a equidade e a

integralidade na atencao a saude.

Na historia sanitaria brasileira, esse Movimento representou uma verdadeira
revolucao nas relagdes entre a Sociedade e o Estado, que passaram a se realizar a
partir de outros referenciais, buscando principalmente a democratizagdo do acesso a
salde. Esse processo, mais conhecido como Movimento da Reforma Sanitaria,
juntamente com todo o0 movimento em prol da redemocratizacdo do Brasil, resultou,
entre outros frutos, na formulacéo e construcdo do Sistema Unico de Saude (SUS).
(BRASIL, 2003, p. 145).

Pode-se considerar que o marco histérico do movimento da reforma sanitaria
foi a VIII Conferéncia Nacional de Saude que ocorreu em 1986. Como resultado
desta conferéncia, em 1988 a nova ConstituicAo Federal do Brasil dedica um
capitulo a saude e promulga a criacdo do SUS do Brasil. A Saude passa a ser
reconhecida como direito e pautada pelos principios de universalidade, equidade,
integralidade, resolutividade, intersetorialidade, humanizacdo do atendimento e

participacao.

O movimento da reforma sanitaria constituiu-se portanto, como representativo
na reforma psiquiatrica, sendo a pauta nesse campo a luta Antimanicomial. A
assisténcia psiquiatrica teve uma discussdo ampliada a partir da Lei Organica do
SUS, e sua efetivagcdo ocorreu com o movimento de reforma sanitaria impulsionada
por um projeto de lei, que prop6s a regulamentacdo dos direitos da pessoa com
transtornos mentais e a extingdo progressiva dos manicémios no pais. E o inicio das

lutas do movimento da Reforma Psiquiatrica.

Neste contexto histérico é que a assisténcia publica em Saude Mental esta
atualmente inserida, em busca por modifica¢des diarias em relacdo ao atendimento,

com o fortalecimento da rede de atencdo, com a capacitacdo de profissionais e
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principalmente na incansavel busca por quebrar os estigmas e preconceitos que

envolvem o portador de transtorno mental.

Uma das premissas da legislacao € em relacdo aos Centros de Atencao Psico
Social (CAPS), como mecanismo para assisténcia ao portador de transtorno mental
e sua familia, de forma integral e articulada com outros setores para continuidade

das acdes. Por esta raz&o trataremos a seguir deste tema.

1.2 Consolidando a reforma psiquiatrica no Centro de Atencdo Psicosocial
(CAPS)

Uma das premissas da Reforma Psiquiatrica é a criacdo dos CAPS, como o
cenario de atendimento especializado aos portadores de transtorno mental, que
deve garantir autonomia, responsabilidade e socializacdo. Outra questéo relevante é
a extincdo dos manicbmios e a regulamentacdo das internagfes, incluindo a
internacdo compulséria. Desta forma hospitais que prestavam servicos precarios
foram fechados e outros hospitais gerais foram qualificados.

Os fundamentos processuais de amparo a Reforma Psiquiatrica sdo as Leis
Federais n. 10.216/01 e n. 10.708/03 (BRASIL, 2003), constituindo o marco da
desistitucionalizacdo e das novas formas de assisténcia ao portador de transtorno

mental, propondo

implantar, implementar, ampliar, consolidar e fortalecer a rede de servigos
substitutivos em Saude Mental, em todo pais, com prioridade para regides
com vazios assistenciais, garantindo acesso, acolhimento e tratamento de
toda a populagdo em todos os niveis de assisténcia. (BRASIL, 2011, p. 25).
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Desta forma, a Politica Nacional de Saude Mental

incentiva a criacdo dos Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS). Servicos
Residenciais Terapéuticos (SRT), Unidades de Psiquiatria em Hospitais
Gerais (UPHG), acdes da saude mental na Atencdo Basica, implementa
uma politica de atencao integral a usuérios de alcool e drogas, implanta o
programa De Volta Para Casa, garante um programa permanente de
formagdo de recursos humanos para a reforma psiquiatrica, promove
direitos dos usuarios e familiares incentivando a participagdo no cuidado,
garante tratamento digno e de qualidade ao doente mental infrator e avalia
continuamente todos os hospitais psiquiatricos por meio do Programa
Nacional de Avaliacdo dos Servicos Hospitalares. (BRASIL, 2003).

A partir dai os portadores de transtorno mental excluidos socialmente,
estigmatizados como pessoas violentas, perigosas e/ou sem condicbes de
reabilitacdo, devem passar a ser de responsabilidade ndo apenas da psiquiatria e
sim de uma equipe multiprofissional, com a busca constante por envolver 0s servicos

especializados, a atencéo basica e a propria familia.

Os esfor¢cos conjugados nas diversas ciéncias da area da saude possibilitam
uma mudanca no contexto histérico e o que ontem era visto loucura atualmente é
classificado como transtorno mental, e definido, segundo o Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-IV-TR):

Os transtornos mentais sdo concebidos como sindromes ou padrbes
comportamentais ou psicolégicos clinicamente importantes, que ocorrem no
individuo e estdo associados a sofrimento ou incapacitacdo ou a um risco
significativamente aumentado de sofrimento, morte, dor, deficiéncia ou
perda importante da liberdade. Além disso, essa sindrome ou padrdo néo
deve constituir meramente uma resposta previsivel e culturalmente aceita
diante de determinado evento[...]. Qualquer que seja a causa original, a
sindrome deve ser considerada no momento como manifestagdo de uma
disfuncdo comportamental, psicoldgica ou bioldgica. (SADOCK, 2007, p.
324).

Surge entdo uma nova proposta de assisténcia ao portador de transtorno
mental que foca o atendimento domiciliar, prestado por familiares/cuidadores e o

atendimento em servicos ambulatoriais ou centros de atencdo psicossocial. Este
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cenario exige um cuidado complexo e singular, pois envolve todas as dimensdes do

cuidar da saude principalmente no ambiente familiar.

Portanto os Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS) sdo servicos
substitutivos regulamentados pela Portaria n. 336/GM de 19 de fevereiro de 2002,
gue reconhece e amplia o funcionamento e a complexidade do servi¢co, cuja missao
€ dar atendimento a portadores de transtorno mental severo e persistente,

oferecendo cuidado clinico e de reabilitacéo psicossocial. (BRASIL, 2004).

O CAPS, portanto, € um servico aberto e comunitario do SUS, local de
referéncia e tratamento de pessoas que sofrem com transtornos mentais, psicoses,
neuroses, depressdao e o sofrimento ligado a dependéncia de substancias
psicoativas. Seu objetivo € oferecer atendimento a sua area de abrangéncia,

acompanhamento clinico, por equipe multiprofissional, reinsercéo social e familiar.

O CAPS surge, portanto, como proposta do SUS e tem por escopo substituir
as internagcfes prolongadas em hospitais psiquiatricos. Para o diagndstico clinico
utiliza como referéncia o Codigo Internacional de Doencas (CID-10), especificamente
0 seu capitulo V, o qual especifica os transtornos mentais e de comportamento,
utilizando critérios de classificacdo a partir dos sinais e sintomas de cada quadro

mental, de forma a uniformizar a linguagem técnica profissional.

As atividades desenvolvidas no CAPS tém como proposta acontecerem em
ambiente aberto, e devem proporcionar liberdade de escolha ao usuério em estar no
tratamento ou ndo, de forma a reconhecer o sujeito como parte da sociedade,
detentor de uma subjetividade construida em seu meio de convivio social e familiar,

com sua propria histéria e cultura.

Os CAPS podem ser de tipos I, II, Ill, alcool e drogas (CAPSad) e
Infantojuvenil (CAPSI), respeitando o critério populacional de implantacdo. A equipe
minima para atendimento € preconizada pelo Ministério da Saude e depende do tipo
de servico oferecido, mas basicamente €& composta por: meédico psiquiatra,
enfermeiro com formacdo em saude mental, psicologo, assistente social, terapeuta
ocupacional, pedagogo, educador fisico ou outro profissional necesséario ao projeto

terapéutico; profissionais de nivel médio: técnico e/ou auxiliar de enfermagem,
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técnico administrativo, técnico educacional e artesdo. A composicdo da equipe
depende do projeto terapéutico singular de cada realidade.

Estas instituicbes devem prestar atendimento em regime de atencao diaria,
individual e coletivo e gerenciar os projetos terapéuticos, de modo a oferecer
cuidado clinico eficiente e personalizado e promover a inser¢ado social dos usuérios
por meio de acdes intersetoriais que envolvam educacao, trabalho, esporte, cultura e
lazer, permitindo a elaboracdo de estratégias conjuntas de enfrentamento dos

problemas.

E também responsabilidade dos CAPS organizar a rede de servigos de salde
mental em seu territorio, oferecendo suporte e supervisionando a atencao a saude
mental na rede basica, regular a porta de entrada da rede de assisténcia em saude
mental de sua area, coordenar, junto com o gestor local, as atividades de supervisao
de unidades hospitalares psiquiatricas que atuem em seu territorio e manter
atualizada a listagem dos pacientes de sua regido que utilizam medicamentos para
saude mental. (BRASIL, 2004).

Neste cenario de modificacbes assistenciais propostos pela reforma
psiquiatrica ndo somente deve mudar a forma de atendimento, mas todo o
entendimento sobre o sofrimento mental e suas interferéncias sociais. O que se
espera com todos esses itens legais é que o estigma da loucura seja gradualmente

substituido por respeito e cuidado ao doente mental.

Percebe-se que, no cotidiano, o caminho é longo e muitos sdo os entraves
ainda para a efetivacdo de toda a reorganizacdo dos servigos de atendimento, pois
conforme Foucault (1972, p. 54): “fazem da loucura como que a manifestacdo no
homem de um elemento obscuro e aquatico, sombria desordem, caos movedico,
germe e morte de todas as coisas, que se opde a estabilidade luminosa e adulta do
espirito”. E este entendimento ainda é em muitas das instituicdes e equipes o divisor

de aguas para o alcance da intensidade do cuidado necessario em saude mental.

Isto porque muitas lacunas assistenciais ainda sdo vivenciados na pratica
profissional vivenciada hoje, com a questdo da saude mental, pois ha muitas
fragilidades evidenciadas na rede de assisténcia, onde nos deparamos, por

exemplo, com profissionais despreparados para o0 atendimento de questdes
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psiquiatricas, pessoas na sociedade que ainda acabam fazendo julgamentos e
criando estereotipos relacionados ao que se mostra diferente e a descontinuidade
dos tratamentos propostos, 0 que acaba por fazer surgir emergéncias dificeis de ser
controladas. Ainda ha que se pensar na dificuldade na aquisicdo de alguns

medicamentos que se tornam caros para a maioria da populacao.

Podemos considerar que, para uma politica publica de saude, o que é
proposto pela Reforma Psiquiatrica € ainda muito recente e exige capacitacao
frequente dos profissionais, bem como a adequacdo dos espacos terapéuticos para
a assisténcia em saude de forma a garantir que todos 0s principios propostos sejam

respeitados.

No CAPS estudado ha uma constante busca pela garantia dos direitos
assistenciais e podemos relatar deste contexto algumas experiéncias bem
gratificantes, pois a partir do inicio do tratamento, percebem-se mudancas
importantes na vida das pessoas, iniciando pelo portador de transtorno mental, que
se sente melhor entendido, compreendido, cuidado, na maioria das vezes. Segundo
Costa (2005), relembramos que portador de transtorno mental é todo ser humano
acometido por um sofrimento ou desorganizagdo das fun¢cdes mentais. A partir da
insercdo desse usuario no CAPS, é elaborado entdo o projeto terapéutico e definido
a modalidade de tratamento, que deve levar em consideracdo a individualidade de
cada um e seu contexto socio econdmico, sua organizacao familiar e o suporte da

rede de atendimento.

7z

O atendimento € planejado de forma individualizada, buscando atender as
necessidades do portador de transtorno mental, sua insercdo em grupos
terapéuticos, a periodicidade e a frequéncia devido no programa e qual o
comprometimento neurolégico. Periodicamente os usuarios sdo reavaliados pela
equipe, com a intencdo de avaliar a possibilidade de progressdo no regime de
tratamento, da necessidade de intervencdo e de um possivel encaminhamento as

Unidades Basicas de Saude para manutencgdo do tratamento, se necessario.

Os familiares sdo atendidos também pela equipe nas reunibes de familia,

mensalmente, onde sao discutidos assuntos diversos, referentes ao atendimento no
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CAPS, como patologia, assisténcia medicamentosa, grupos terapéuticos, e outros,

conforme as necessidades.

Visitas domiciliares sao realizadas para uma maior aproximacédo do CAPS ao
cotidiano familiar e visando o estreitamento de vinculos que facilitem o cuidado, pois
os profissionais da equipe entendem a familia como o principal componente do
cuidado, mas existe ainda a necessidade de fortalecimento de toda a rede de
assisténcia, conforme prevé a Reforma Psiquiatrica, pois ndo basta a
desinstitucionalizacdo, mas deve-se buscar a inclusdo social do usuario e estimular
a construcdao de uma rede de atencdo psicossocial que supera e substitui os
hospitais psiquiatricos.

Desta forma, toda a atencdo basica é coadjuvante no atendimento, e deve
garantir intersetorialidade, integralidade e equidade, conforme principios do Sistema
Unico de Sadde. Outro dispositivo que deve ser estimulado € a participacdo da
comunidade em geral, de maneira a diminuir 0 preconceito que ainda permeia a

visdo que se tem do portador de transtorno mental e de sua familia.

A partir do entendimento sobre o novo significado do cuidado e da
importancia da participacdo de todos, € que se pode tornar possivel o que esta
previsto na proposta de desinstitucionalizagdo, o “protagonismo social’. (BRASIL,
2011, p. 69). As préticas comunitarias podem contribuir significativamente para o
fortalecimento do cuidado em saude mental, tendo em vista que todo esta
socialmente inserido, com o que influi efetivamente em todo o seu bem estar

emocional, psicoldgico, social.

Mas apesar do apregoado e proposto, todo o cenario social se desvela muito
fragmentado e cercado de interrogativas sobre o processo assistencial e a melhor
forma de conduzir o portador de transtorno mental. Apesar de muitos avangos ja
conquistados a partir da Reforma Sanitaria, € ainda constante na atengéo a saude, a
tentativa de fortalecimento da rede de atengéo:

De acordo com os principios, diretrizes e normas do Sistema Unico de
Saude, da Politica Nacional de Saude Mental e das Leis Federais n. 10.216
e 10.708/03, a IV CNSM-I propbe implementar, ampliar, consolidar e
fortalecer a rede de servigos substitutivos em Salde Mental, em todo o pais,
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com prioridade para as regides com vazios assistenciais, garantindo acesso,
acolhimento e tratamento para toda a populagdo, em todos os niveis de
assisténcia: equipe de saude mental na atencao basica, Centros de Atencao
Psicossocial — CAPS I, CAPS II, CAPS lll, CAPSad (alcool e drogas) e
CAPSi (infantil)-; Centros de Convivéncia; Residéncias Terapéuticas;
emergéncias psiquiatricas e leitos para salde mental em Hospitais Gerais,
leitos clinicos para desintoxicacdo em Hospitais Gerais, atendimento mével
de urgéncia e demais servicos substitutivos necessarios aos cuidados
continuos em Saude Mental. (BRASIL, 2011, p. 25).

Visualizando essa dimenséo tdo necessaria a rede de assisténcia, ainda nao
vivida intensamente, sO reforca a urgéncia em realizar acdes de assisténcia e
educacdo para contribuir na qualidade de vida das pessoas que sofrem com o
transtorno mental, uma patologia que quando se instala nas familias, por sua
cronicidade e inconstancia de manifestacbes clinicas, atinge o portador de
transtorno mental, modificando seu padrdo de comportamento, tornando-o muitas
vezes incapacitante para as atividades costumeiras de vida, trabalho, relagbes e
atinge toda a sua familia, pois requer uma atitude de cuidado diferenciado, dedicado

integralmente, em seu tempo e espaco e uma reconfiguracdo de papéis.

A dindmica social das pessoas hoje, neste mundo conturbado esta
predispondo ao surgimento diario de um niamero maior de novos casos de transtorno
mental. S&o as correrias do dia a dia, a busca por melhores condicdes de trabalho, a
competitividade, as jornadas duplas de fung¢édo, o consumismo, o stress no transito, o
ser humano sendo explorado pelo ser humano, a labilidade emocional e tantos
outros fatores que colocam os individuos em situacéo de vulnerabilidade emocional,
psicolégica, que podem estar contribuindo para o aumento do desequilibrio das
funcbes mentais das pessoas. Aumenta o contingente de individuos acometidos pela
doenca mental. Aumenta a complexidade do cuidado em saude mental e aumenta a
necessidade de buscar solugbes para dar suporte a essa dinamica social e familiar
do portador, o que nos faz pensar em aprofundar a questéao sobre o familiar cuidador
desse portador de transtorno mental e de alguns mecanismos que fortalecam seu
cotidiano, como o fortalecimento e concretizacdo de uma rede de relagbes, com ja

esta apregoada na legislacao.
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1.3 Familiar cuidador de portador de transtorno mental: em busca de uma
rede de relagdes

No CAPS o enfermeiro tem um papel importante a desempenhar. Se 0s
familiares forem desinstitucionalizados é preciso fornecer ferramentas para o
cuidador, para facilitar o convivio harmonioso no lar. E fundamental a manutencéo
de praticas saudaveis de vida, ampliando o olhar para além das barreiras fisicas

impostas pelos muros do CAPS, para cuidar do cuidador.

Nesta circunstancia, além do papel assistencial, entra em cena o papel
educativo do enfermeiro, pois a modificacdo do estilo de vida das pessoas depende
de educacéo, de conhecimento, de instrumentaliza-los com os saberes necessarios

para a manutencao da condicdo de vida saudavel, para toda a familia.

E necessario educar, informar, realizar troca de saberes. E preciso partir de
vivéncias do portador de transtorno mental, de sua realidade, para a possivel
melhoria de suas condi¢des de vida, a partir da elaboracdo de estratégias de sua
manutencdo, mesmo diante da complexidade do transtorno mental dentro do lar, ha
que tornar consciente sua situacdo na familia, compreendendo que sua existéncia,
por meio da comunicacdo que se estabelece com o cuidador, muito necessario essa
compreensao humana, pois de acordo com Morin (2000 a, p. 92), “compreender
inclui, necessariamente, um processo de empatia, de identificacdo e de projecéao.

Sempre intersubjetiva, a compreensao pede abertura, simpatia e generosidade”.

Na medida em que se estabelece o vinculo na relagdo com o cuidador, 0s
ruidos de comunicagdo ficam menores, é possivel perceber o funcionamento de

cada realidade e de que forma sera possivel ou necessaria uma intervencao.

A compreenséo ndo desculpa nem acusa: pede que se evite a condenacao
peremptoria, irremedidvel, como se nds mesmos nunca tivéssemos
conhecido a fragueza nem cometido erros. Se soubermos compreender
antes de condenar, estaremos no caminho da humanizacdo das relacbes
humanas. (MORIN, 2010, p. 97).
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Desta forma, se chegar a uma melhor compreensdo do fendmeno, mais
humanizadora, o enfermeiro estard melhor desempenhando seu papel educativo em
estreita relagdo com o assistencial, de forma individual, buscando atender também

em plenitude ao cuidador do portador de transtorno mental.

Para Morin (2010, p. 17), “o tesouro da humanidade ¢ a sua diversidade. Esta
ndo s6 é compativel com a unidade fundamental, mas produzida pelas
possibilidades do ser humano”. Proporcionar aos cuidadores uma visao global
dessas necessidades humanas béasicas do portador de transtorno mental para que

possam decidir livremente o melhor caminho a seguir.

O desafio, agora, para quem cuida do cuidador, como € o caso do enfermeiro,
centra-se em partir do senso comum ao conhecimento cientifico, diante da
necessidade de cada cuidador de refletir sobre as mudancas possiveis em seu estilo
de vida, na manutencdo da sua saude, estabelecendo a compreensdo necessaria,
formando uma rede de relacdes que fortaleca de forma individual e coletiva esses
cuidadores. Um cuidado que parte da qualidade do conhecimento comum, da
convergéncia visdo de mundo e da realidade de cada envolvido neste cenario do

ambiente familiar.

O cuidar é historico, sempre esteve presente na vida e histéria do homem,
pois envolve fenbmenos existenciais do contexto do homem, como adoecer, morrer,
relacionar-se com o outro, faz parte da constituicdo humana. Sem cuidado deixamos
de ser humanos. (BOFF, 2005).

Sendo assim, € no contexto familiar que se pode concretizar essa esséncia do
cuidar, pois a mesma se estende durante todas as horas do dia, principalmente na
saude mental, onde os cuidadores devem estar atentos as mais variadas
manifestacbes do transtorno mental, o que reforca a origem da palavra em latim,
onde cuidado significa “cura”, e expressava a “atitude de cuidado, de desvelo, de
preocupacgao”. (BOFF, 2005, p. 2).

Mas o ato de cuidar é também muito subjetivo, pois necessita da percepcao

do cuidador sobre as necessidades do outro. “Cuidar é também perceber a outra
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pessoa como ela €, e como se mostra, seus gestos e falas, sua dor e limitagao”.
(BRASIL, 2008, p. 8).

Cuidar de pessoas envolve percepcbes, sentimentos, olhar além das
aparéncias, envolvimento, técnica, conhecimento, ética, responsabilidade, vinculo. O
cuidado é a mola propulsora que move as relacdes humanas em qualquer cenério,
principalmente no familiar. SO existe cuidado se existe significagdo deste

envolvimento.

Quanto maior o envolvimento, maior o zelo, o cuidado, a preocupacédo, a
vontade de ajudar; maior o vinculo. Onde é possivel perceber que o contrario
também é verdadeiro, pois 0 ndo cuidado implica em ndo atender a necessidade
humana béasica que estiver afetada, que pode ser fisica, biolégica, psicoldgica,

espiritual, emocional.

Mas h& que registrar também que o cuidado pode ser simples ou complexo.
Pode ser somente estar ao lado, ouvir, abragar, tocar, pode exigir a realizagdo de um
procedimento ou técnica, mas cercado de elementos subjetivos, que permeiam a

relacdo de cuidado.

No fenbmeno cuidar em salde é necessario, portanto, alcancar a
compreensao da esséncia do humano como ele é, a partir dos significados, que
expressa em palavras verbais e ou/escritas, gestos, atitudes e silencio diante das
situacdes vivenciadas. (ALMEIDA, 2009).

A busca pelo cuidado integral, esséncia da enfermagem em sua visdo
holistica, permite a reflexdo necessaria para a compreensao do processo de cuidar,
por meio da compreensdao dos fendmenos da vivéncia cotidiana das pessoas, a

partir do universo individual de cada um, até chegar ao mundo que o cerca.

Para chegar a integralidade do cuidado, nessa perspectiva, 0 pressuposto
basico € conhecer integralmente o outro e sua relacdo com o meio, 0S aspectos
relacionados as suas crencas e costumes, sua cultura, seu historico de saude e
doenca, sua condi¢do social, espiritual, psicologica, seus valores e principios, desta

forma, da voz ao ser do humano e visibilidade aos fenébmenos por eles vividos,
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portanto permite ao enfermeiro cuidar a partir de sua singularidade. (ALMEIDA,
2009).

Para Oliveira (2002), em cada cultura, a doenca, a resposta a ela, os
individuos que a experenciam, 0S que se ocupam em trata-la e as instituices
envolvidas, estdo interconectados. Neste sentido, fica evidenciada a necessidade da
busca da integralidade da assisténcia e a importancia de todos os atores envolvidos
no processo de cuidar, do ser que necessita do cuidado ao ser que cuida, para que

o vinculo necessario se estabeleca.

E perceber as diferengas culturais tem se tornado um desafio ao cuidado,
tendo em vista a diversidade cultural e crescente complexidade das intercorréncias

que acometem o ser humano.

Nesse cenario, despertando para dimensdes para além da biologica, a
enfermagem pode buscar atingir a plenitude do cuidado. Com uma abordagem
envolvente, que ampliard o horizonte de compreensdo para a investigacdo dos
fendbmenos, pois para Boemer (1987), isso importa compreender que, para o resgate

da totalidade do homem é preciso romper com a visdo do homem fragmentado.

Isto porque o ser humano, por muitos anos, foi visto apenas por sua doenca
ou por sua dor, ndo se buscando compreender os fendbmenos que envolviam este

processo de adoecer, de perder sua saude.

Numa nova abordagem, a singularidade de cada caso deve ser respeitada,
bem como a valorizacdo do conhecimento, das crencas e das praticas diarias de
autocuidado, que redirecionam o cuidado realizado a promocdo e prevencdo de
doencas, de forma que o cuidado assume outra dimensdo, mesmo dentro de um

cenario marcado pela diversidade e inconstancia.

Esse foco dos profissionais para o cuidado, portanto também deve ser
direcionado as necessidades vividas por aqueles que compartilham a vivéncia da
doenca (STEFANELLI, 2008), pois cada ser é Unico em sua experiéncia de vida, seu
histérico de saude, doenca, em suas atitudes, fracassos, vitorias, seu contexto

familiar.
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Segundo Heidegger (1999 apud BOFF, 2005), o cuidado é uma constituicao
ontolégica sempre subjacente a tudo o que o ser humano empreende, projeta e faz;
cuidado subministra o solo em que toda a interpretacdo do ser humano se move. Ou

seja, € esséncia do ser humano e determinante de sua acéo.

Percebemos entéo que outra dimensdo acerca do cuidado de enfermagem
surge quando se ampliam horizontes no sentido de extrapolar os muros da
assisténcia ao ser que adoece. E um horizonte ampliado para pensar e fazer na

enfermagem quando se pensa também na familia, no cuidador.

Esse é o desafio, de compartilhar a esséncia do cuidado de enfermagem a
cuidadores familiares, informais, que ndo possuem o saber cientifico, mas que estédo
munidos de um saber popular. Nessa nova concepcdo de fazer saude, de
prevencdo, de promocéao, surge muito forte a questado dos cuidadores. Na busca de
uma definicdo temos que “cuidador € um ser humano de qualidades especiais,
expressas pelo forte traco de amor a humanidade, de solidariedade e de doagao”
(BRASIL, 2008, p. 8), o que justifica plenamente a possibilidade do cuidado

domiciliar.

Prevista inclusive na Classificacdo Brasileira de Ocupacdes (CBO), a
definicdo de cuidador é

alguém que cuida a partir dos objetivos estabelecidos por instituicGes
especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, saude,
alimentacdo, higiene pessoal, educacdo, cultura, recreacdo e lazer da
pessoa assistida. (BRASIL, 2008, p. 8).

Desta forma, o cuidador é alguém inserido na comunidade, na familia, na
sociedade, visto como alguém desprovido de interesses pessoais, mas submerso na
vontade de ajudar, de cuidar, de aliviar a dor, o desconforto, o sofrimento, ou de
prevenir doencas, de auxiliar no crescimento e desenvolvimento de criancas; € um

cuidado a qualquer hora, a qualquer pessoa, em qualquer idade.

Nessa abordagem, esse cuidado que se estabelece nas relacdes familiares é

individualizado, personalizado, pois levam em consideracdo as necessidades
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estabelecidas e as condi¢cdes de realizd-lo. Também o autocuidado deve ser
estimulado e ensinado na relagdo de cuidado, para que a autonomia individual
permaneca mesmo diante de situacbes de enfermidades instaladas. Deve ser

realizado ao outro somente aquilo que ele esteja impossibilitado de realizar.

Nesta perspectiva, surge outra particularidade na relagdo de cuidado ao
portador de transtorno mental, pois o perfil do cuidador nem sempre sera constituido
pela relacdo familiar, consanguinea. O cuidador pode ser o curador formal. Na
realidade do CAPS, os cuidadores sdo aqueles que entenderam que possuem
estrutura emocional, possuem um bom vinculo e relacionamento familiar com o
familiar doente mental. Mas nem sempre ocorre a possibilidade de escolha em
cuidar ou ndo. Pode surgir involuntariamente, de forma abrupta, por auséncia de
outras possibilidades de compartilhar o cuidado, e quando se percebem ja

assumiram o cuidado de forma integral.

Como ndo é possivel, na maioria das vezes, escolher o cuidador, o mais
importante é ter a consciéncia e “a compreensao de se tratar de tarefa nobre, porém
complexa, permeada por sentimentos diversos e contraditorios”. (BRASIL, 2008, p.
9).

Mas cuidar nao é tarefa facil, € complexa, e no contexto da doenca mental, o
cuidado é centralizado muitas vezes em uma Unica pessoa da constituicdo familiar.
Embora convivam com outras pessoas no domicilio, os portadores de transtorno
mental, geralmente, demonstram maior afinidade com uma Unica pessoa, que
necessita e deve ficar disponivel ao cuidado, pois nos momentos de crise, o cuidado
se estende nas 24 horas do dia. As atividades fora da casa ficam bem limitadas, pois

a dependéncia do cuidado é uma caracteristica marcante.

O sofrimento do familiar/cuidador pode ser mais intenso ainda, se este nao
possuir conhecimento sobre a doenca, o tratamento, e as formas que pode contribuir
no cuidado. Esse cotidiano do cuidado precisa ser muito bem entendido para que os
familiares encontrem os melhores mecanismos para manutencdo de sua prépria

salde mental.

A inconstancia do transtorno mental pode desgastar as relacdes de cuidado:
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O cuidador e a pessoa a ser cuidada podem apresentar sentimentos
diversos e contraditorios, tais como: raiva, culpa, medo, angustia, confusao,
cansaco, estresse, tristeza, nervosismo, irritacdo, choro, medo da morte e
da invalidez. (BRASIL, 2008, p. 10).

Para quem cuida do portador de transtorno mental, o fardo pode ser muito
pesado, pois muitos ainda séo isolados socialmente, ainda existe muito preconceito,
muito medo, muita falta de acesso e isso nao fica centralizado s6 ao portador, como

também ao seu familiar.

A “renuncia de suas proprias vidas” em prol ao cuidado é evidente. Reunides
sociais, passeios, férias, eventos familiares s@o deixados de lado, pela
impossibilidade de ter com quem deixar seus familiares dependentes de cuidado.
Isto porgque alguns portadores de transtorno mental vivem em um continuo mundo de
delirios e alucina¢des, mesmo medicados, o que torna dificil a convivéncia social.
Isso acaba transferindo aos seus cuidadores a necessidade de abrir mao de suas

préprias vidas em funcéo do cuidado:

A presenca do sofrimento mental no ambiente familiar provoca mudancgas
nas rotinas, habitos e costumes da familia. Com o impacto do diagndéstico, a
necessidade de adaptagdo a nova situacdo, 0 estigma social, a
dependéncia e as implicacdes da cronicidade do quadro clinico podem
produzir sobrecarga, conflitos, sentimentos de incredulidade, perda do
controle e medo, visto que a familia vivencia uma situacdo de desgaste.
(PEREIRA, 2003, p. 92).

Neste sentido, o suporte oferecido pelas instituicbes de salude e neste caso,
principalmente a equipe do CAPS ao cuidador é fundamental para a compreenséao
dos fenbmenos e para que esse ndo sofra o estresse pessoal e o desgaste fisico,
emocional, psicolégico da convivéncia com o doente. “Esse cuidador necessita
manter sua integridade fisica e emocional para planejar maneiras de convivéncia”.
(BRASIL, 2008, p. 10).
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A familia e a comunidade precisam ser assistidas para que possam cuidar e
assumir o seu familiar como tal, respeitando-o como pessoa com direitos e deveres,
dentro de suas possibilidades (STEFANELI, 2008) e, também, para que possam ter
autoconhecimento, desenvolvam autonomia no cuidado e aprendam a viver com as
diferencas, enfrentando tudo sem sofrimento mental para cuidar da propria saude
mental. Entender os préprios sentimentos e aceita-los, como um processo normal de
crescimento psicolégico, talvez seja o primeiro passo para a manutencdo de uma

boa qualidade de vida para o cuidador.

Os problemas de saude mental podem também acarretar sobrecarga
econdmica e social para as familias e comunidades. Além do portador de transtorno
mental, a familia, o cuidador também precisa estar no centro da assisténcia integral
em saude mental. Todos os servicos da rede devem servir de suporte para que se
agreguem esforcos na luta pela qualidade na assisténcia e que as mudancas gerem
motivacdo para o alcance de objetivos. Os servicos precisam facilitar o acesso,

oferecer cuidado e tratamento para favorecer o enfrentamento das familias.

Também as experiéncias de vida dos familiares, sua educacgéo, cultura e
crencas influenciam seus pensamentos e interferem no modo como interagem com
outras familias, com a sociedade. Registra-se que algumas familias conseguem
mecanismos que facilitam um comportamento mais saudavel para a promocgéao e
manutencdo da saude mental, superam os problemas e as dificuldades do cotidiano

sem perder o equilibrio, demonstram manter uma base harmoniosa de convivéncia.

A essas familias deve ser dirigido o foco dos profissionais para o cuidado, que
deve ser direcionado as necessidades vividas por aqueles que compartilham a
vivéncia da doenca (STEFANELLI, 2008), pois cada ser € Unico na experiéncia de
vida, no histérico de saude, na doenca, em suas atitudes, nos fracassos e nas

vitorias.

Mas as familias, em geral, precisam de amparo para a possibilidade de
solucionar seus problemas, suas duavidas, angustias, discutindo-as com o0s
profissionais, trocando informagdes, na busca de uma forma mais saudavel de lidar
com 0 outro e consigo mesma, para uma vida com melhor qualidade. Precisam de

cuidado e para cuidar é necessario que se busque a esséncia de nosso ser e
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redobrar nossa atencdo sobre o cuidado é ter a sensibilidade de se colocar no lugar
do outro. (COSTA, 2005).

Para os profissionais de saude mental, a “educagao em saude mental é ponto
crucial para mudancas significativas no comportamento do cliente e de sua familia
na busca de estratégias”. (STEFANELLI, 2008). O que justifica que a construgéo de
estratégias de educacdo nesses casos, pode ser ancorada em favorecer a
transformacdo das praticas que causam dor, angustia, desconforto, em fornecer

alavancas de melhora das rela¢des de cuidado.

Para isto, uma aproximacgao efetiva entre o enfermeiro e o familiar cuidador
deve melhorar a compreensao humana. A compreensao, numa abordagem holistica,
€ 0 primeiro passo para uma relacdo de cuidado. Morin (2010) afirma que, se
soubermos compreender antes de condenar, estaremos no caminho da

humanizacéo.

Nessa perspectiva de cuidar, de pensar em saude e educacdo, em suas
interfaces, surge a necessidade de ampliar os horizontes para o fortalecimento das
relacbes entre os envolvidos, com a formacdo de uma rede efetiva de apoio que
pode se configurar como uma excelente ferramenta para o compartilhamento, a

ajuda e a negociacao tdo necessaria.

Neste sentido, a rede pode ser configurada por ser uma rede de relacdes de
convivéncia primarias, secundarias e terciarias, numa dimensdo que extrapola os

limites da familia, buscando novas relacdes.

Redes de relagBes de interconhecimento, de reconhecimento matuo, e de
entreajuda baseadas em lacos de parentesco e vizinhanca, através das
guais pequenos grupos trocam bens e servicos numa base ndo mercantil e
com uma légica de reciprocidade. (SANTOS, 1993, p. 46).

Nesta perspectiva, as redes podem fortalecer a utilizagdo da comunidade e
dos profissionais, que constituem os servigcos organizados pelo poder publico, para
articular e integrar as diferentes esferas que tem condigcbes de fortalecer os

cuidadores e suas familias.
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Torna-se fundamental compreender as redes disponiveis hoje e de que forma
estdo organizadas. “As redes configuram-se e reconfiguram-se consoante o
problema em jogo e o tipo de resposta que necessita”. (PORTUGAL, 2005, p. 5).
Atualmente, a configuracdo de rede tem sido um dos destaques nas discussodes de
assisténcia a saude, dada a fragilidade dos servicos em alcancgar sozinhos todas as
dimensbBes necessérias ao cuidado integral e complexo de que as pessoas

necessitam.

Mas quando se trata de saude mental, o cuidado requer muitas estratégias de
enfrentamento, e 0 que se configura, hoje também, nesse caso, é uma dificuldade
em articular estes espacos de coletividade para a constituicdo necessaria da rede de

relacdes.

Na IV Conferéncia Nacional de Saude Mental (2011) a rede foi amplamente
discutida e a ndo existéncia da rede foi entendida como fragilidade a ser superada,
tratando-se, entdo, de promover e estimular o trabalho em rede, de fortalecer as
acOes de cuidado, de valorizar as potencialidades dos usuarios considerando a
cultura local, promovendo acdes intersetoriais. No primeiro eixo de discussfes
surgem as politicas sociais e politicas de Estado: pactuar caminhos intersetoriais e
como prioridade, emerge a organizagcdo e consolidacdo da rede, propondo que a
salude mental esteja integral e universalmente inserida [...], garantir a realizacao de
acoOes intersetoriais [...], assegurar uma rede comunitaria de servicos, como garantia
dos direitos das pessoas. (BRASIL, 2011).

Ja estd prevista nas politicas sociais e gestdo intersetorial do Ministério da
Saude, a criagdo de redes intersetoriais, com a participacdo do poder publico e da
sociedade civil organizada para atender “as necessidades dos usuarios de forma
ampla”, incluindo todas as secretarias e sindicatos, associag¢des, clube de maes,
centros de convivéncia. Evidencia-se desta forma, a urgéncia em desenvolver
mecanismos de insercdo, de inclusdo, de atencdo, de acesso e ajuda aos

cuidadores, familiares e usuarios com transtorno mental.

Mas para essa mudanca, é necessario muito mais do que habilidades

s

técnicas nos profissionais, € importante resgatar valores humanos, fundamentais,
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como a sensibilidade, para ajudar a entender e compreender as demandas de

cuidado, e ainda fomentar no outro a vontade de ajudar.

Quando a familia encontra esta configuracdo de rede, sente-se amparada,
protegida, confortada. E o pensamento complexo, que tem como principio a
dialégica nos contatos, permite entender melhor essa relagdo complexa que nasce
da sensibilidade solidaria e os principios organizativos da sociedade:

Permite-nos entender um pouco melhor as razdes do enfraquecimento da
no¢do da responsabilidade da nossa sociedade e também nos mostra
caminhos para o fortalecimento de responsabilidade ética e da
solidariedade. (ASSMANN, 2000, p. 164).

O pensamento complexo propicia condi¢cdes para que o ser humano exerca
sua cidadania, ao realizar ricas trocas, buscando autonomia e fazendo suas
escolhas. Desta forma, a familia também precisa sentir esta rede como possibilidade
de aumentar a sua base de seguranca e apoio. Sair do conformismo, ou da
ignorancia ou da soliddo, sair de dentro da familia para encontrar forca na
coletividade e entender-se como cidadao inserido em uma sociedade; desta forma,

as pessoas tornam-se mais sensiveis e reflexivas sobre a sua condi¢do humana:

O emprego do principio da complexidade esclarece as virtudes da
solidariedade. Quanto mais uma sociedade é complexa, menos rigidas ou
duras sé@o as obrigacbes que pesam sobre os individuos e os grupos, de
modo que o conjunto social pode se beneficiar das estratégias, iniciativas,
invenc¢des ou criacdes individuais. Mas numa situacéo extrema, [como a que
vivemos hoje], o excesso de solidariedade destréi qualquer obrigacéo,
distendendo o lago social até o ponto em que a complexidade, em seu
extremo, se dissolve na desordem. Nessas condi¢8es, a Unica salvaguarda
de uma complexidade muito alta, que ndo pode ser apenas a obrigacéo,
encontra-se unicamente na solidariedade vivida, interiorizada em cada um
dos membros da sociedade. (MORIN, 1997, apud ASSMAN, 2000, p. 164).

A configuragcdo de uma rede de prote¢cdo em saude, em interface com a
educacdo, permite um melhor compartihamento dessa condicdo humana, da

sensibilidade, além de permitir o conhecimento de limitacbes e a possibilidade de
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construir relacbes sociais, mais humanas de cooperagcdo e solidariedade para

superar as limitacdes.

O resgate de teorias educacionais em interfaces com a saude da o suporte a
proposicdo de valores fundamentais, cada vez mais necessarios as relacdes
educativas, resultante da parceria entre salde e educacdo, especialmente no
processo que estamos pensando que € o de fomentar o cuidado ao familiar, munido

com as ferramentas edificantes do conhecimento.



CAPITULO Il - EDUCAR PARA A COMPREENSAO HUMANA: AS
EMOCOES COMO UM NOVO PARADIGMA DA CIENCIA

Neste capitulo buscamos delinear interfaces entre educacdo e saude, de
forma a permitir uma aproximagdo maior do cuidador familiar com as teorias
educacionais, por meio de metodologias pedagdgicas utilizadas pelos profissionais
gue melhor fundamentem os envolvidos no processo de cuidar embasadas

principalmente nas emoc¢des como novo paradigma.

Iniciamos um reencantamento quando percebemos a complexidade que
envolve as questdes cotidianas que permeiam o transtorno mental e que requerem
uma tomada de atitude, uma modificacdo no modo de ser, pensar e agir,
principalmente dos cuidadores familiares, para que ndo adoecam, para que nao
tenham seu emocional, psicoldgico e fisico abalado pelas situacdes que podem
ocorrer. Desta forma, a educagcdo pode contribuir significativamente com a
modificacdo destas familias, uma vez que fornece subsidios importantes de

conhecimento para aprimoramento da vivencia cotidiana, que é Unica e subjetiva

para cada contexto dos cuidadores familiares.

7

Para que ocorra esta mudanca e tomada de atitude, € necessario um
alicerce que exige racionalidade, mas envolto por emocao, que é o incitamento a

mudanca. Este alicerce pode ser amparado pela ciéncia, pois:

A ciéncia ndo consiste em um retrato fiel da realidade. Ela remonta muito
mais a uma constru¢do, ao mesmo tempo individual e coletiva, que gera
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realidades na forma de conceitos, cosmovisdes e pressupostos. Em outras
palavras, esse tipo de discussdo abre espaco para que se conceba a
ciéncia ndo como um monumento erigido a objetividade sem maculas, mas
a uma obra humana, histérica e socialmente construida que implica em
considerar a prépria objetividade como um momento construido
intersubjetivamente. (MORIN, 1983; 1991; 1998 apud NEUBERN, 2000, p.
22).

Por vivermos numa cultura que desvaloriza as emocdes ndo vemos o
entrelacamento cotidiano entre razdo e emocéo, que constitui nosso viver humano, e
“nao nos damos conta de que todo sistema racional tem um fundamento emocional’.
(MATURANA, 2002, p.15). Quando modificamos nosso estado emocional,
modificamos nossos pensamentos, nossas atitudes e nosso comportamento, 0 que
torna possivel o entendimento de que para educar, para chegar a uma melhor

compreensao humana, € preciso refletir sobre a influéncia das emocdes.

Para isso h&d que articular a educacdo com a salude, para que esta
articulacéao sirva de instrumento para melhorar as condicfes de vida das pessoas,
ampliar as possibilidades de salde e convivéncia em sociedade. Parece ser este 0

diferencial a ser construido.

Por acreditar que ndo ha uma forma Unica nem um Unico modelo de
educacao; que ndo ha um lugar Unico para que a educac¢éo aconteca, apostamos na
familia, na sociedade em geral e nos grupos por afinidade (que tenham
caracteristicas comuns ou ideais comuns) para desempenhar um papel educativo

importante:

A educacéo é, assim, o resultado da consciéncia viva duma norma que rege
uma comunidade humana, quer se trate da familia, duma classe ou duma
profisséo, quer se trate dum agregado mais vasto, como um grupo étnico ou
um Estado. (BRANDAO, 2001, p. 74-75).

A educacgdo se processa a partir das relagcdes sociais, de um dominio
propriamente humano de trocas: de simbolos, de intencdes, de padrdes de cultura e

de relacdes de poder. Educar para a compreensao humana:
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a compreensdo ndo pode ser quantificada [...]. Nela encontra-se a misséo
propriamente espiritual da educacdo: ensinar a compreensdo entre as
pessoas como condi¢do e garantia da solidariedade intelectual e moral da
humanidade. (MORIN, 2000 c, p. 90).

A solidariedade € também motivada pelas emocdes. As emocgdes sdo
fomentadas por estimulos externos, e 0 que move estas relacbes de ajuda, de
solidariedade entre as pessoas, € a emocao. Ao produzir emoc¢des no intercambio
relacional, a pessoa desempenha um papel num cenario mais amplo, de modo que a
expressao do outro se torna um convite para a participacdo em um jogo ou danca

cultural em que os envolvidos se comprometem. (NEUBERN, 2000).

O entendimento do papel que a emocdo desempenha na sociedade pode
ser a mola que impulsiona o caminho que estamos trilhando. As emocdes sdo o
tempero da vida. As emoc0Oes sao as expressdes externas dos sentimentos. Sao
provocadas pelas circunstancias existentes e pela recordagdo dessas
circunstancias. (ANTHIKAD, 2005).

Desta forma, apostamos nas emoc¢des como um novo paradigma da ciéncia,
gue rompe com o paradigma tecnicista, mecanicista, e acredita no valor das relacdes
humanas, permeadas nio sé pela razdo, mas movidas pela emoc¢ao, pois “durante
as experiéncias emocionais, outras atividades sdo afetadas, como a percepcao,

aprendizado, consciéncia e memoria”. (ANTHIKAD, 2005, p. 19).

Neste interim, usufruir das caracteristicas da emocdo, o que inclui neste
estagio a liberacdo de energia, € um impulsionador para a educacao, que surge
como possibilidade de mudancga social, de transformacéo, de sair da passividade e
formar cidadaos, criticos e conscientes de seu papel social, de melhorar a condicéo
humana, mesmo diante de uma patologia crbnica instalada em seu convivio familiar.
O estudo das emocgdes ganha sentido dentro das comunidades que partilham tais
significados e constroem metaforas, para a compreensdo do mundo. (NEUBERN,
2000).
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O ser humano depende de seus paradigmas para construir 0o seu
conhecimento, pois “todo o sistema racional se baseia em premissas ou nog¢des
fundamentais que aceitamos como ponto de partida porque queremos fazé-lo, e com

0S quais operamos em sua construcao”. (MATURANA, 2002, p. 16).

A reforma do pensamento pode possibilitar essa conversacgao, tornando as
pessoas mais humanizadas e mais ativas. E preciso articular saberes, sair da

passividade e acreditar que € possivel mudanca:

A célula inicial que funda um organismo constitui sua estrutura inicial
dindmica, aquela que ird& mudando como resultado de seus préprios
processos internos, num curso modulado por suas interagdes num meio,
segundo uma dindmica histérica na qual a Unica coisa que 0s agentes
externos fazem é desencadear mudancas estruturais determinadas nessa
estrutura. O resultado de tal processo é um devir de mudancgas estruturais
contingente com a sequéncia de intera¢cdes do organismo, que dura desde
seu inicio até sua morte como num processo histoérico, porque o presente do
organismo surge em cada instante como uma transformacao do presente do
organismo nesse instante. O futuro de um organismo nunca esta
determinado em sua origem. E com base nessa compreensdo que devemos
considerar a educacgéo e o educar. (MATURANA, 1998, p. 26).

Este posicionamento de Maturana (1998) reafirma nosso pensamento de
oferecer mecanismos de educar para a compreensao, pois assim o cotidiano dessas
familias de portadores de transtorno mental pode ser amparado. Educac¢édo, emocao,
conhecimento, dialogo, fortalecimento das rela¢gdes, sdo algumas das possibilidades
para enfrentar o dia a dia. O humano se constitui no entrelagamento do emocional
com o racional. (MATURANA, 2002).

No transtorno mental talvez a principal dificuldade esteja centrada em
compreender a patologia e a singularidade de cada sujeito, que apresenta as mais
diversas formas de comportamento, de atitude, de personalidade, de impulsividade.
Um dos desafios centra-se, portanto, no conhecer e conviver. E sem aceitacao e
respeito por si mesmo nao se pode aceitar e respeitar o outro, e sem aceitar o outro
como legitimo outro na convivéncia, ndo ha fenémeno social. (MATURANA, 1998, p.
28).

Desta forma, ao possibilitar a transformacdo desse sujeito, estamos

rompendo com um saber fragmentado e unindo saude, educagéo, cidadania, numa
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complexidade que sO € possivel a partir do conhecimento de cada realidade, que se
mostrara singular, subjetiva e repleta de incertezas e desafios. A capacidade de
compreender e interpretar os estados emocionais de outras pessoas € muito
importante em nossa vida social. (ANTHIKAD, 2005).

Assinala Morin (2000 b) tantas vezes que é com duvidas, desafios, novas
buscas e constante autocritica, que a ciéncia pode avancar. A parceria entre
educacdo e saude, numa perspectiva holistica, permite a abertura de caminhos

dialéticos com os cuidadores familiares.

E amplia-se o olhar para a pareceria com a educacdo, na questdo saude,
conforme também apontado pela IV Conferéncia Nacional de Saude Mental -
Intersetorial, no item politicas sociais e gestao intersetorial, onde destacamos o item

relacionado a Educacéao, que ressalta a importancia de:

Criar agentes multiplicadores acerca da tematica de saude mental, nos
setores de educacgdo e assisténcia social; garantir politicas que promovam
formacdo em controle e integrac@o social visando & atuacdo em rede e o
fortalecimento do apoio matricial; estabelecer parceria com a Educacéo para
garantir o acesso e permanéncia dos usudrios de saude mental na rede
publica e privada de ensino regular, com professores qualificados, e criar e
ampliar programas que incluam alfabetizacdo e escolarizacdo de adultos,
pré-vestibular e capacitacdo para o trabalho das pessoas em sofrimento
mental; constituir politicas intersetoriais para a educacdo em Saude Mental
no ideario da Reforma Psiquiatrica nas comunidades, instituicdes publicas e
privadas. (BRASIL, 2011, p. 51).

A educacdo surge fortemente como uma das questbes levantadas pela
conferéncia, ndo deixando de levantar o papel do Estado, na garantia do acesso a
rede publica aos portadores, como também para irem além dos muros das
instituicbes, quando traz a questdo das familias na producdo do cuidado, quando
aponta e “ratifica a necessidade de criagcdo de politicas intersetoriais de
potencializacdo de acdes que garantam o atendimento, a capacitacdo, a informagao,

o suporte as familias e aos cuidadores dos usuarios [...]". (BRASIL, 2011, p. 69).

Surgem novos horizontes nos documentos existentes, ampliam-se as
possibilidades de educacgédo, de tratamento e de salde e melhora 0 amparo a ser
oferecido aos cuidadores familiares. Podemos promover discussdes sobre a

educacgédo para compreender o ser humano e de fornecer subsidios para que ele
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mesmo se compreenda. Semelhante relagdo com o mundo favorece que 0 sujeito
venha a se consistir em um dos momentos fundamentais da construgcdo do
conhecimento, ao invés de se configurar exclusivamente como um simples produto
determinado de uma superestrutura. (GERGEN, 1996; HOFFMAN, 1992).

E tempo de mudar, de inovar, de acreditar no potencial humano,
considerando os saberes racionais e emocionais acumulados nas bagagens do
tempo, pois conforme assinala Freitas (2001) criar e viver se entrelacam e partem de
um nivel individual para transformar o coletivo, construindo novas formas amorosas

e sensiveis de ser e agir no cotidiano.

Considerar a conversacdo como ferramenta para propiciar a abertura
necessaria para a mudanca é uma maneira de refletir e contribuir para processos
mais saudaveis de viver a vida, “com base na compreensao das condi¢gdes que
tornam possivel uma histéria de interacfes recorrentes suficientemente intimas para
gue possa dar-se a recursividade nas coordenagdes consensuais de conduta que
constituem a linguagem”. (MATURANA, 2002, p. 25).

A comunicacdo efetiva entre as pessoas fortalece as relacdes, e fomentar
essas conversacfes pode ser uma estratégia eficaz do enfermeiro no cuidado ao

cuidador, neste caso cuidador familiar do portador de transtorno mental.

Sendo assim, € preciso resgatar urgentemente relacdes de solidariedade e
de cooperacéo [...] todos nés podemos fazer algo para recriar, resgatar e revalorizar
a sensibilidade e redescobrir o desejo do reconhecimento reciproco. (ASSMANN,
2000, p. 205).

As vivéncias aliadas a reflexdo consciente das dificuldades podem fazer
emergir novas possibilidades de cuidar de si para cuidar do outro. A sensibilidade
solidaria é uma forma de conhecer o mundo que nasce do encontro e do
reconhecimento da dignidade humana dos que estdo “dentro e fora” do sistema
social; um conhecimento marcado pela afetividade, empatia e compaixao.
(ASSMANN, 2000, p. 134).

O compartilhamento das dificuldades e potencialidades vivenciadas pelo

cotidiano pode diminuir o fardo da dor e do sofrimento do cuidador familiar e
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fortalecer as relagdes entre os cuidadores familiares, que favorecem um clima de
ajuda mutua, de solidariedade e de esperanca. Usar a razdo e a emogao e nesse
processo educativo, compreender que se ha mudanca, o cuidador familiar consegue
cuidar do outro e dele. Da dimensao inconsciente do cuidar, passamos entdo para a
dimenséao relacional, por meio do dialogo, do compartiihamento, da mudanca de
habitos, e da quebra de mitos e partimos para a solidariedade, empatia,

compreensao, que é fortalecida pelo emocional e racional, pela educacéo.

E isto se reforca ao observarmos a fragilidade de um conceito hoje
formulado sobre o que é humano e o que é humanizacdo. Precisamos de uma

reformulag&o no campo educacional no sentido de entender o outro.

Como ciéncia que pretende ser, a educacdo é um pensamento produzido
pelo ser humano, para ser aplicado aos seus semelhantes, o que implica
uma visdo de si mesmo e de ser humano em geral, visdo tanto mais
condicionada quanto menor for a amplitude e profundidade da consciéncia,
dos conhecimentos de que disp8e, dos registros da experiéncia e convic¢ao
pessoais. Como sistema de saberes organizados em torno do pedagogico
para o fazer educativo, requer uma reflexdo sistematica sobre os objetivos e
modalidades da educacdo, para se alcangar a humanizagao.
(PERGENTINO, 2007, p. 338).

Esta reflexdo sobre o ser humano enriquece as relacdes, por aproximar as
pessoas em torno de um objetivo, pois estamos nos distanciando de nossa esséncia
de humanos, por conta de outras demandas da vida. A emocdo que movimenta 0s
seres humanos, que os desafiam a viver de forma mais intensa, estd sendo

esquecida.

A reforma desse pensamento hoje existente pode possibilitar dialogos,
tornando o processo educativo humanizado e mais ativo, alterando-se assim a uma
maior complexidade, potencializando no sujeito que aprende a articulagdo entre o

raciocinio logico (razéo) e a sensibilidade humana (emogé&o). (ARRUDA, 2008).

Neste sentido, buscamos mudar o paradigma para construir conhecimentos
de forma articulada, complexa e interligada, sem abandonar a razao, buscando

estratégias para resolver os problemas, mediando o processo com a emogao.
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E as estratégias de conversacdo que podem surgir no decorrer desse
processo tém o compromisso com a compreensdo humana: o que guia o fluxo
destas conversacdes sdo as emoc¢des. Por meio do didlogo ocorre uma construcéo
de conhecimento, envolta pela realidade e é nesta perspectiva que a emoc¢ao surge,

para reger nossa acdo, uma vez que o homem é€ inteligéncia, espirito, intuicdo e
emocao. (ARRUDA, 2008).

Nessa direcdo das reflexdes feias até agora e considerando a urgente
necessidade de melhorar a dindmica dos cuidadores familiares do portador de
transtorno mental, por meio de uma proposta de educacdo que permita uma
compreensdao humana, holistica, de forma complexa, reflexiva e subjetiva, com
sensibilidade, pode ser possivel a melhoria da dindmica da construcdo social, pelo
didlogo e respeito as diferencas, com criatividade, restabelecendo o ser e o fazer,
desconstruindo o preconceito e considerando “que a totalidade, sem excluir o ser
humano e sua possivel humanizacao, sdo fendmenos muito mais complexos do que
se imagina e que requerem abertura, quebra de paradigmas e investimento no

espirito que impregna a matéria e a transfigura”. (MORIN, 2000 c, p. 48).

O conversar, nessa perspectiva, permite o entrelagcamento entre emocoes e
linguagem. Somos e existimos no conversar. As emogdes comandam nossas agoes,
para media-las é preciso seguir aprendendo a conviver com a diferenca. (ARRUDA,
2008).

Por meio da conversacdo o sujeito implicado é capaz de ser estimulado a
cuidar de si e do mundo. As emoc¢des ndo constituem um limite a razdo, mas séo
sua condicdo de possibilidade. A emogéo é uma condicao individual, que legitima o

modo de ser e fazer o cuidado com o portador de transtorno mental.



CAPITULO Il - ESTRATEGIAS METODOLOGICAS DA PESQUISA

3.1 Cenario e contexto da pesquisa

Neste capitulo descrevemos as estratégias metodoldgicas desta pesquisa e
iniciamos aqui enfocando o contexto e cenario de sua realizacédo, de forma a situar
completamente o leitor, considerando que nosso estudo aprecia a especificidade de
uma populacdo especifica, que sdo os cuidadores familiares do portador de

transtorno mental.

O estudo tem como base territorial um municipio da Serra Catarinense, na
cidade de Lages, onde habitam 156.737.000 mil habitantes, segundo dados do IBGE
(2010). Uma cidade com aptid@es turisticas, com importante polo da industria, como
as de madeira, de papel, de bebidas, bem como atividades econdmicas
desenvolvidas a partir da agricultura e pecuaria. Mas Lages é uma cidade de fortes
contrastes, econdmicos e sociais. A pobreza e o desemprego contracenam com as
induUstrias instaladas na regido, o que implica na necessidade de ampliar o olhar

para as questdes assistenciais, de saude e de educacdao.

Desta forma, Lages tem se tornado importante polo educacional de formacéao
superior, com escolas de consideracdo nacional, como a Universidade do Planalto
Catarinense (UNIPLAC) caracterizada como Universidade Comunitaria. Essa

Instituicdo de Ensino Superior tem importantes cursos de graduacédo, poés graduacgao
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Lato Sensu, e 02 cursos de Pos-Graduacédo Stricto Sensu, em Educacao, e Saude

Coletiva, em implantacdo, além da pesquisa e extensao.

Outro importante polo formador € o Centro Universitario FACVEST, com
cursos de graduacdo e poés-graduacdo Lato Sensu, e tem como caracteristica o
grande numero de alunos de outros municipios da Serra Catarinense e do Rio
Grande do Sul.

O municipio ainda sedia um campus de formacédo da UDESC, com 0s cursos
das Ciéncias Agro Veterinarias que contempla um expressivo niamero de alunos a

cada semestre.

Outros cursos de pos-graduacédo Lato Sensu e outros cursos de graduacao
que trabalham na modalidade Ensino a Distancia também possibilitam a Lages o

ingresso na educacédo formal nessa dinamica metodoldgica.

Este panorama de possibilidades educacionais amplia o0 acesso ao
conhecimento, o que contribui para a profissionalizacdo das pessoas, para a

mobilidade profissional e para praticas profissionais mais qualificadas.

No campo da Saude, o Municipio possui vasta oferta de servicos publicos e
privados, compreendendo a assisténcia em todos o0s niveis, o diagnéstico, o
tratamento, e a reabilitacdo. Na saude publica, os servicos séo realizados de forma
descentralizada, sob a gestdo da secretaria municipal da salde e ocorrem nas
unidades basicas de saude, na policlinica, no pronto atendimento, nos hospitais, nos
diversos centros de atendimento e nos domicilios, por meio das visitas domiciliares,

que sao realizadas por diversos profissionais.

Um dos servicos oferecidos pelo poder publico a populacéo é o atendimento
em Saude Mental, organizado de forma a atender toda a populagdo do municipio, e
conta com um Centro de Atendimento em Saude Mental, que atua como referencia
ambulatorial, um CAPSiI (infantil), um CAPSad (alcool e outras drogas) e um CAPS
II, sede de nosso estudo, considerando que os familiares cuidadores dos portadores

de transtorno mental, sujeitos desta pesquisa, sdo usuarios deste referido programa.

E neste contexto, que a pesquisadora tem o contato direto com o universo a

ser pesquisado, pois atua como Enfermeira, o que favorece a obtencéo dos dados



60

para a pesquisa, em relacao a escolha dos familiares cuidadores que irdo compor a
amostra a ser estudada, e por acreditar que ndo ha investigacédo de realidade sem

integracao do pesquisador com seu objeto de pesquisa.

Mas os encontros da pesquisadora com os familiares cuidadores para a
pesquisa foram realizados nas residéncias, para evitar que se deslocassem e por
serem essas mais aconchegantes, além de serem locais adequados para o resgate
da memoria, que sera propiciado pelo observar, conversar, compartilhar, neste

domicilio onde o cuidar acontece.

Isso porque acreditamos que é no domicilio que toda a dinamica familiar se
manifesta e desta forma, pudemos atender melhor o nosso objetivo geral de

pesquisa.

3.2 Abordagem Metodoldégica

Trata-se de uma pesquisa de cunho qualitativa que

(...) é frequentemente definida por referéncia a pesquisa quantitativa, seus
métodos sdo vistos como a antitese dos quantitativos ou estatisticos.
Embora seja verdade que a pesquisa qualitativa geralmente lida com falas
ou palavras em vez de com numeros, isto ndo significa que seja destituida
de mensuracdo ou que ndo possa ser usada para explicar fendmenos
sociais. (POPE, 2005, p. 25).

As possibilidades de conhecer o novo, de corroborar com o conhecido ou
desfrutar do conhecimento se ampliam, ao se aplicarem métodos adequados na

pesquisa cientifica. Os pesquisadores qualitativistas ocupam-se com 0S processos,
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ou seja, querem saber como os fendbmenos ocorrem e como sao as relagdes

estabelecidas entre esses fendbmenos.

Nesta pesquisa, ao abordar os processos de maneira qualitativa estamos
salientando aspectos humanos dos cuidadores familiares, bem como a maneira
como agem diante dos aspectos do cotidiano, ou seja, qual seu entendimento e
interpretacdo dos significados atribuidos Por esses sujeitos na compreensdo da
realidade. “A curiosidade e o empenho do pesquisador estdo voltados para o
processo, definidos como ato de proceder do objeto, quais sdo seus estados e
mudangas e, sobretudo, qual € a maneira pela qual o objeto opera”. (TURATO,
2003, p. 262).

E ainda pensando nessa abordagem é que foi necessario cultivar um clima de
confianca nos familiares cuidadores, visando a obtencdo de maior veracidade nas

respostas, estimulando a participacao e promovendo a interagao.

Os “métodos qualitativos fornecem dados muito significativos e densos”
(DUARTE, 2002, p. 13), que tem muito a colaborar, pelo seu carater descritivo, pelo
enfoque indutivo e pelo valor que pode ser dado ao significado das coisas pelo

familiar cuidador.

3.3 Instrumentos de pesquisa

A escolha do tipo de instrumento demandou coeréncia com o objeto de
estudo. A coleta de dados utilizou como instrumento de pesquisa a histéria oral de
cada cuidador, para conhecimento da realidade e trajetoria de cuidado junto ao

portador de transtorno mental.

A escolha deste instrumento foi definida porque a histéria oral aproxima o

pesquisador da realidade e, segundo Ferreira (2000), é fundamental garantir o
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envolvimento da histéria oral com propostas comunitarias que possam mapear a
realidade e fornecer instrumentos de acdo para politicas de saude, educacdo e

assisténcia social:

Acredito na histéria oral precisamente porque ela pesquisa a memoéria de
individuos como um desafio a essa memoria concentrada em maos restritas
e profissionais. E penso que parte de nosso desafio é o fato de que
realmente encaramos a memoria ndo apenas como preservacao da
informacdo, mas também como sinal de luta e como processo em
andamento. Encaramos a memadria como um fato da histéria; meméria néo

apenas como um lugar onde vocé "recorda” a histéria, mas meméria "como”
historia. (FERREIRA, 2000, p. 65).

Outro motivo para pensar na escolha pela oralidade, € que o levantamos

como objetivo de discutir o dialogo, pois

(...) para ter uma comunicacao oral, € preciso que as pessoas falem umas
com as outras. Por isso, a esséncia do nosso desafio € renovar a questao
do didlogo. Essa questéo significa (...) a luta por igualdade. N&o h& didlogo
guando ndo ha igualdade. Assim, para ter didlogo, precisamos continuar a
lutar por igualdade. E n&8o h& identidade onde n&o héa igualdade.
(PORTELLI, 1998 apud FERREIRA, 2000, p. 70).

Além de propiciar e fomentar o dialogo, a histéria oral € uma importante
ferramenta baseada também na memoria, 0 que permite um ouvir atentamente sem
julgamentos, tendo-se 0 necessario respeito ao cuidador familiar, de forma
individual, preservando a sua disponibilidade, a sua autenticidade, a sua confianca,

tudo através do dialogo.

Como a intencéo era a de ouvir a historia de cada cuidador familiar, o inicio
da conversa foi baseado em algumas questdes abertas, norteadoras, a fim de iniciar

o dialogo, como “conte-me a respeito de sua vida”, “o que entende por cuidador

ti “* th “

familiar”, “como vocé vé sua condi¢cao de cuidador familiar”, “com que pessoas vocé

pode contar para ajudar no cuidado”, “quem da familia te ajuda no cuidado”, “quem

de fora da familia o auxilia no cuidado” “vocé se sente fortalecido quando...”, “0 que

vocé pensa que poderia te ajudar”.
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E depois ha que deixar fluir o dialogo, fazendo algumas inser¢fes de forma a
provocar a conversacao, pois a regra mais fundamental é ter sensibilidade para com
0os modos habituais de fala e comunicacéo e permitir que as pessoas falem segundo
seus proprios termos. (FERREIRA, 2000, p. 47).

A pesquisa aconteceu no domicilio de cada cuidador familiar, que foram
previamente selecionados. Para os encontros, foram agendados horéarios

previamente, respeitando as preferéncias de cada um dos sujeitos de pesquisa.

Ainda como garantia de qualidade das informacdes que foram reveladas, foi
escolhido um local da casa para que se sentissem bem a vontade, sem
interferéncias externas, e somente com o entrevistado, pois a completa privacidade

proporciona um ambiente de confianca e respeito.

Foi utilizado um diario de campo para anotacBes prévias, de modo a
sistematizar as informacfes e com a autorizacdo prévia do cuidador familiar, os
encontros foram gravados, como garantia de armazenamento e catalogacdo dos

dados para a construcao e interpretacéo da historia.

3.4 Sujeitos participantes da pesquisa

Os sujeitos da pesquisa séo cuidadores familiares de portadores de
transtorno mental e compuseram a amostra por acessibilidade ou por conveniéncia.
Gil (1999) salienta que esse tipo de amostragem é muito aplicado em estudos
exploratérios ou qualitativos, dos quais ndo se requer elevado nivel de preciséao.
Nesse tipo de amostragem, o pesquisador seleciona os participantes aos quais tem

acesso.

Para escolha da amostra de pesquisa, contamos com o auxilio da equipe do

CAPS Il e utilizamos os seguintes critérios de inclusdo: ser cuidador familiar do
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portador de transtorno mental em tratamento no CAPS Il do Municipio de Lages-SC
no periodo de realizacdo da pesquisa, demonstrar vinculo, responsabilizacdo e
comprometimento pelo cuidado, ter disponibilidade de tempo e interesse para
participar da pesquisa, bem como assinar um termo de consentimento livre e

esclarecido para participagao.

Estes critérios para a escolha da amostra foram abalizados pela freqtiéncia
dos cuidadores nas reunides convocadas pelo CAPS II, pelos registros em
prontudrios, pelo relato dos componentes da equipe, bem como relatos dos usuarios
em relacdo a seus familiares, pela receptividade da equipe em seus domicilios e
pela sua pontualidade em relagédo a consultas e atendimentos.

3.5 Procedimentos Eticos e Operacionalizagc&o do Estudo

A realizacéo deste estudo condicionou-se a aprovacao, protocolado que foi no
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade do Planalto Catarinense
(UNIPLAC), sob o numero 096-12, tendo em vista a Resolugdo n°196/96 do
Conselho Nacional de Saude/ Ministério da Saude e em suas complementares

resolucdes que regulamentam a pesquisa envolvendo seres humanos.

O desenvolvimento da pesquisa seguiu 0s principios éticos da pesquisa que
envolve seres humanos e mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), com a participacdo espontanea e garantia de anonimato,
atencao, respeito, sigilo e liberdade em interromper sua participacdo a qualquer

momento.

Consentimento livre e esclarecido é a
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(...) anuéncia do sujeito da pesquisa e/ou de seu representante legal, livre
de vicios (simulagdo, fraude ou erro), dependéncia, subordinagdo ou
intimidacdo, apOs explicacdo completa e pormenorizada sobre a natureza
da pesquisa, seus objetivos, métodos, beneficios previstos, potenciais riscos
e o incbmodo que esta possa acarretar, formulada em um termo de
consentimento, autorizando sua participacdo voluntaria na pesquisa.
(BRASIL, 2000, p. 23).

Para a obtencdo do consentimento voluntario foi aplicado inicialmente o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme o modelo proposto pelo
Comité de Etica da UNIPLAC (Apéndice 1). Por questdes éticas o sigilo e anonimato
dos sujeitos, serdo salvaguardados, estabelecidos entdo codinomes, nos quais
serdo utilizados os guerreiros da mitologia grega, garantindo assim a protecdo e

confidencialidade.

3.6 Riscos, beneficios e critérios para suspender a pesquisa

A andlise critica de riscos e beneficios baliza o protocolo de pesquisa entre os
principios morais da beneficéncia, da ndo-maleficéncia e da justica. Praticamente,
neste item esta se dando transparéncia a todas as informac¢des necessarias para
que possamos apreciar o protocolo do ponto de vista dos principios morais de forma
articulada. (BRASIL, 2000).

De acordo com a Resolucdo 196/96, em toda pesquisa envolvendo seres
humanos, ha riscos. Considera-se que toda pesquisa envolvendo seres humanos
envolve risco. Na presente pesquisa, 0s riscos foram minimos, ou seja, apenas
podendo gerar certo desconforto nos entrevistados por exigir algum tempo para
participarem dos encontros de histéria oral, quando da coleta de dados. Esse risco
foi minimizado com o direito ao entrevistado de interromper a pergunta e a pesquisa

a qualquer tempo. O beneficio torna-se superior aos riscos por fornecer dados
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importantes para novas discussdes acerca do tema cuidador familiar do portador de

transtorno mental.

3.7 Andlises dos dados

A interpretacdo dos dados buscou uma maior compreensdo das falas, de
forma a responder aos questionamentos e objetivos da pesquisa, neste caso, se
desenvolveu por meio da técnica de analise de conteudo, considerando as
orientacdes de Bardin (1977). Segundo a autora, seria melhor falar de analises de
conteudo, por se tratar de um método muito empirico, dependente do tipo de ‘fala’ a
que se dedica e do tipo de interpretacdo que se pretende como objetivo. Desta
forma, ndo existe o pronto a vestir em andlise de conteddo, mas somente algumas
regras de base que poderdo ser seguidas e acrescentadas. Sendo assim,

observamos que existem diferentes modos de se conduzir a analise de conteudo.

Duas abordagens bésicas de analise de contedudo podem ser encaminhadas,
de acordo com Moraes (1999): as categorias podem ser definidas a priori a partir da
teoria, uma abordagem “dedutiva-verificatoria” ou pela abordagem indutiva, a partir

de indicadores.

A abordagem dedutiva parte de uma teoria, enquanto a indutiva visa chegar a
teoria. Portanto, as observacdes de Moraes (1999) s&o fundamentais para
determinar nossa opgéao pela abordagem “dedutiva”, pois desde o inicio do estudo ja
partimos de algumas teorias e ao elaborar nossa revisao bibliogréfica, acabamos por

definir nossas categorias de pesquisa.

A interpretacéo consistiu em expressar o significado concreto do material, que
se apresenta em termos do propdésito da pesquisa a que se dedicou. A pesquisadora

fard as ilac6es que a légica Ihe permitir e aconselhar e procederd as comparacoes
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pertinentes, e na base dos resultados alcangados, enunciara novos principios e fara

generalizagOes apropriadas. (RUDIO, 2004).

Para garantia da cientificidade da pesquisa, a etapa de interpretacdo sera
amparada por um mergulho analitico profundo em textos densos e complexos, de
modo a produzir interpretacdes e explicacdes que procurem dar conta, em alguma
medida, do problema e das questbes que motivaram a investigacdo. (DUARTE,
2002, p. 14).
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CAPITULO IV - DESVELANDO OS DADOS, CONHECENDO A
REALIDADE E SISTEMATIZANDO O CONHECIMENTO

Nesta etapa da pesquisa, que foi realizada em cada domicilio dos cuidadores
familiares, foi proporcionado o encontro para a histéria oral. Foram selecionadas,
pelos critérios anteriormente esclarecidos, 06 (seis) familiares cuidadores, para
participarem da pesquisa, mas uma familia ndo possibilitou que acontecesse o
encontro para a coleta das informacfes, o que foi aceito, pois € preciso respeitar o

momento que a familia esté vivendo.

Para os encontros, foram agendados horarios previamente, respeitando as
preferéncias de cada um dos sujeitos de pesquisa bem como foi escolhido o local da
casa onde se sentiam bem a vontade. Em todos os momentos houve por parte dos
familiares cuidadores uma acolhida, que mostrou que tinham interesse em patrticipar.
Suas casas estavam preparadas para o recebimento do pesquisador, demonstravam
um pouco de ansiedade, mas estavam solicitos a participar. Esta mesma ansiedade
também fez parte da pesquisadora, pois ndo se podia prever de que maneira iria se
desenrolar a interacdo para a histéria de cada um. Algumas inquietacdes a respeito
de quais os sentimentos e emocdes que viriam a tona? De que forma iriam receber a
pesquisadora? Qual seria o entendimento deles a respeito dos objetivos da

pesquisa?

Foi utilizado um diario de campo para as anotacdes prévias, de modo a
sistematizar as informagfes e com a autorizacdo prévia do cuidador familiar, os

encontros foram gravados e para preservar a identidade dos cuidadores familiares,
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foram utilizados codinomes, utilizando nomes de deuses da mitologia grega, por
serem uns guerreiros na luta pela dignidade do cuidado humano em seus

enfrentamentos diarios.

A realizacdo deste estudo condicionou-se & aprovacdo pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Universidade do Planalto Catarinense (UNIPLAC),
protocolado sob numero 096/12, tendo em vista a Resolucdo n°196/96 do Conselho
Nacional de Saude/Ministério da Saude e em suas complementares resolucdes, que

regulamentam a pesquisa envolvendo seres humanos.

O desenvolvimento da pesquisa seguiu 0s principios éticos da pesquisa que
envolve seres humanos e mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

4.1 Contextualizando a vida cotidiana do cuidador familiar do portador de

transtorno mental

Conhecer a vida cotidiana dos cuidadores familiares foi o primeiro passo para
ampliacdo de nosso vinculo com os cuidadores familiares e desta forma ampliamos
nosso olhar sobre a realidade vivenciada por cada um em relagéo ao cuidado diario.
A historia de cada cuidador familiar foi ouvida em sua casa, de forma a se deixar
influenciar por memorias, pensamentos e atitudes corriqueiras e cotidianas,
vivencias, conforme aponta Certeau (2005) que o cotidiano é aquilo que nos prende

intimamente a partir do interior.

Este momento foi primordial, pois de forma muito rapida e intensa emergiu a
historia dos cuidadores familiares, pois conforme assinala Heller (1970), a vida
cotidiana nao esta “fora da histéria”, mas no “centro” do acontecer historico: é a
verdadeira “esséncia” da substancia social [...] A vida cotidiana é a vida do individuo.

O individuo é sempre, simultaneamente, ser particular e ser genérico.
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E desta forma, para facilitar o entendimento, criamos uma tabela, com
informacdes basicas, porém imprescindiveis para facilitar nosso conhecimento
acerca do perfil de cada cuidador familiar. Nessa primeira aproximag¢do buscamos
conhecer sua idade, o grau de parentesco, a escolaridade, o estado civil, a profissdo
e ocupacdo e a religiosidade. Lembrando que, conforme mencionamos acima, 0S
entrevistados foram nomeados como deuses da mitologia grega, relacdo feita com
0s guerreiros na luta pela dignidade do cuidado humano em seus enfrentamentos

diarios, conforme Tabela 1.

No momento inicial do encontro entre a pesquisadora e o cuidador familiar, foi
solicitado que contassem como era o dia a dia em casa, de que forma iniciou o
cuidado, e as falas foram livres, no sentido de explorar a espacialidade deste
contexto familiar, buscando extrair a identidade de cada um e a particularidade de
cada sujeito. Faremos a seguir um breve relato de cada cuidador familiar, para
conhecer sua vida cotidiana e assim chegarmos mais perto de cada realidade.

O cuidador familiar Titan, 57 anos, sexo masculino, iniciou um curso superior,
mas teve que trancar a faculdade por compromissos familiares. De origem em uma
familia numerosa, com mais sete irmaos, mas somente ele cuida de seu irmédo que é
acometido pelo transtorno mental. Mora com sua esposa, dois filhos e o irmao,
sendo que cuida deste h4 muito tempo, pois foi o Unico filho que nunca saiu da
cidade de Lages. Atualmente dedica-se somente a atividades de casa, pois estd em

auxilio doenca, trabalhava como coordenador de planejamento de producéo.

Exerce atividades de cuidado desde os seus 18 anos, ou seja, agora com 57
anos, tem uma trajetéria de cuidado de 39 anos. A doenca em seu irmdo se
manifestou “com 12 pra 13 anos, (hoje esta com 61), e se manifestou numa tarde

carnavalesca, ele tinha muita dor de cabecga, chorava de dor de cabeca [...]". (Titan).

Titan relata que “Aprendi a cuidar nas crises [...] ele exigia que eu levasse ele
até o hospital”. Desta forma, sempre foi a referencia de cuidado ao seu irméo. Seus
outros irmaos casaram e sairam de casa, e ele ficou mais tempo em casa, ajudando

sua mae a cuidar.

Aos 30 anos Titan se casou e refere que “Logo que eu casei tive a menina

com quadro de paralisia cerebral que comprometeu toda a qualidade de vida dela,



71

ela era absolutamente dependente”, dependia de cuidados integrais, como
alimentacao, higiene, conforto. “Ela ficou 23 anos com a gente, se desenvolveu
fisicamente”, o que dificultava o cuidado, pois era uma moga com bom porte fisico e
exigia bastante forca para movimentar-se. Depois do nascimento desta filha, teve

outros dois filhos saudaveis.



Tabela 1. Perfil dos cuidadores familiares

Grau de pa-
Familiar rentesco com o Ha quanto _ Estado L . Religiosidade/
cuidador \dade porta-dor de | tempo exerce o Escolaridade civil Profissaol ocupagao espiritualidade
™ cuidado
1 Titan 572 | Irméo (61anos) 12 anos 3°incompleto | Casado Coordenacéao de planeja- | Catolico —
mento de producdo - em | voluntario da
auxilio doenca pastoral da igreja
2 Pandora 67 Irma 6 anos ( seu 3° completo Viava Professora de lingua Catdlica.
irmao faleceu no | com portuguesa aposentada. | Voluntaria da
decorrer desta | especializagédo Escritora; Voluntaria da igreja — zeladora
pesquisa) casa de apoio colibri da capelinha
3 Artemis 40 Sobrinha 2 anos 2° incompleto | Casada Dona de casa Catolica
(Casada com o
sobrinho)
4 Selene 75 Mée 20 anos 1° grau Viava Dona de casa. Participa | Catélica
incompleto do grupo de idosos
5 Afrodite 60 Irm& (2 irm&os) 47 anos 2°grau Separada | Professora, aposentada. | Catdlica
Filha (méae completo Dona de casa. Coorde-
dependente) nadora da catequese

Fonte: MIRANDA, 2013 (dados do estudo)




A mae de Titan faleceu em 2001 e seu irmao se tornou um “problema, pois
quem vai cuidar dele?”. (Titan). Uma de suas irmas tinha construido uma casa para
acompanha-lo, mas teve um cancer de mama. Tinha outro irmao que acompanhava.
Mas o irmado com transtorno mental acabou ficando sozinho na casa néo tinha
acompanhamento correto, ndo fazia uso de medicacdo e as crises e internacdes
tornaram-se mais frequentes. “Quando ele tava em crise minha casa era referéncia
pra ele. Entdo em crise ele chegava aqui desorientado, meio surtando [...]". (Titan).
Sete anos apos o falecimento de sua méae, sua filha teve faléncia multipla de érgéaos
e acabou falecendo também. Apés este fato, acabou ficando mais sensibilizado com
a situacdo de seu irméo e fez a opcédo de cuidar deste, e agora “faz dois anos que

ele mora na minha casa, minha falecida mée sempre disse: cuida do S...”. (Titan).

Seu irmé&o é pessoa com diagnostico de doenca cronica, que exige cuidados
intensivos, que apresenta muitas alteracdes de humor e de comportamento, que
oscila o pensamento entre delirios, alucinacbes e lucidez, mesmo com o

medicamento controlado rigorosamente e acompanhamento especializado.

O cotidiano de Titan é repleto de situacdes de cuidado, que exigem uma
dedicacgéao total em prol do outro, e em seu relato as dificuldades em ter que fazer a
escolha de abrir mdo de sua proépria vida para destinar atencdo, cuidado, afeto, e
assim uma relacdo de co-dependéncia se estabelece, quando analisamos que
cuidar do outro faz parte da vida, o que é relatado em “mas eu to tdo adaptado com
ele, que hoje, por exemplo, a hora do café, café, almoco, a janta [..]”. (Titan). O
sentimento de sentir a falta do outro quando este se ausenta, neste caso para a
internacdo hospitalar. Titan € uma pessoa consciente dos obstaculos que enfrenta e
se questiona muito diante das situacbes que enfrenta no cotidiano. Tem
preocupacdes com o cuidar, com a manutencao da vida e da saude de seu irméo e
da sua. Este ato de cuidar, encontramos nas palavras de Boof (1999, p.33) “cuidar é
mais que um ato; € uma atitude. Portanto, abrange mais que um momento de
atuacao, de zelo, de desvelo. Representa uma atitude de ocupagéo, preocupacao,

de responsabilizacdo e de envolvimento afetivo com o outro”.

O cotidiano de Pandora é surpreendente e diferente dos demais ja que partiu
dela a escolha para cuidar. Pandora morava sozinha, vidva ha 20 anos, com 0s

filhos ja independentes morando em outros municipios, quando fez a opgéo por
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trazer seu irmao aos seus cuidados, ele morava com a familia no Rio Grande do Sul.
De uma familia com oito irméos, dois tiveram transtorno mental e estavam sob o0s
cuidados do pai. O pai adoeceu e os irméos ficaram sem o0s cuidados necessarios.
Um deles apresenta um quadro compativel com retardo mental, epilepsia e
necessita de cuidados integrais. O outro, que foi assumido por Pandora acabou
passando por diversas internagdes hospitalares em funcdo do transtorno mental e
do uso de alcool, e esta situacdo sensibilizou Pandora, que visualizou ter condicdes
necessarias para melhorar a qualidade de vida de seu irméo, por ter disponibilidade
de tempo e estabilidade econdmica. Aposentada como professora, sempre trabalhou
na disciplina de Portugues, possui titulacdo em nivel de especialista, atualmente se
“considera aprendiz de escrifora e se envolve em atividades voluntarias na

associaco de escritores, casa de apoio”. (Pandora).

Essa entrevistada afirmou que foi com naturalidade que assumiu o cuidado do
irmao, porque sempre se preocupou com ele, “por ser a mais velha e pelo fato de ele
ser doente” (Pandora) e por ndo concordar com a forma com que a familia o tratava,
pois julgavam que ele era “alcodlatra e eu sempre dizia que ele ndo é alcoolatra,

porque se ele fosse alcdolatra ndo passava seis meses sem tomar”. (Pandora).

“E ai em me vi cuidando dele ha uns seis anos atras, quando o pai ja tava
com a saude assim bem precéria e eu trouxe ele pra cé e pedi o primeiro
exame aqui e acusou uma lesdo, uma pequena lesdo e a partir dali ele
comecou a fazer o tratamento 1& e no CAPS e eu sempre acompanhava
ele”. (Pandora).

No transcorrer deste tempo da pesquisa, o familiar com transtorno mental
acabou falecendo subitamente, em 24 horas teve manifestacdes clinicas de

pneumonia com complicagdes, que o levaram a ébito.

Mesmo assim, optamos em manter os relatos de Pandora, por acreditar que
sua participacao traria contribuicbes a essa pesquisa, principalmente, quando
falamos de compreensdo humana, dialogo, rede de relacbes, por sempre ter se

dedicado ao cuidado de forma exemplar.
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E encontramos nos depoimentos de Pandora aquilo que Boff (1999) acredita
que precisamos e que € uma nova ética. Esta como algo essencial ao ser humano,
que reside mais no cuidado do que na razdo. Vem da intencdo de cuidar do ser
humano e proporciona dignidade a quem cuida e a quem estad sendo cuidado. E
quando fez a escolha de cuidar, tinha a consciéncia que necessitaria modificar

algumas coisas em sua vida, mesmo assim o fez.

A vida cotidiana esta carregada de alternativas, de escolhas. Essas escolhas
podem ser inteiramente indiferentes ou moralmente motivadas. (Heller, 1970). E
quando a escolha € moral, motivada, ha sentimentos envolvidos que facilitam o

convivio, que unem e ajudam no cuidar.

Artemis, uma dona de casa, esposa do sobrinho do portador de transtorno
mental, mée de dois filhos pequenos. Relata que o inicio da doenca do tio foi na
adolescéncia, apés a queda de um pinheiro na cabeca, e depois disso as crises

ficaram mais dificeis. “A situacéo dele foi cada vez mais piorando”. (Artemis).

Nossa participante relata que quando conheceu o marido, este morava com a

avo e apos o falecimento da avo, este tio que é doente cuidava do sobrinho.

E ele tem o compromisso de pai dele, eles tem vinculo muito grande, de pai
e filho e desta forma, ele com aquele vinculo s6 aqui com n@s, ele vinha pra
céa, e todo domingo vinha passear, porque vocé olhava pra ele era normal,
nao parecia que tinha problema assim, tanto é que ele era casado. Mas as
coisas pioraram muito porque as irmas dele interferiram no casamento dele
até que tiraram a esposa dele, dai foi aonde ele pirou totalmente, porque do
jeito deles eles viviam bem, ela era o ponto de firmeza dele. Nessa época
ele tacou fogo na casa dele la no outro bairro duas vezes e dai ele andava
pra la e pra ca e dai virou e mexeu. Mas nés viramos as costas varias
vezes, mas ai por fim a gente viu que ndo tinha como, porque vocé ndo vai
deixar uma pessoa. (Artemis).

Confessa que no comeg¢o ndo queria cuidar porque tinha medo, mas que
agora cuida e tem uma boa relagdo com o tio, que j& aceita ser cuidado pelo casal.
O encaminhamento dessa escolha partiu da decisédo, da concentracao de todas as
forcas para a execucdo dessa tarefa por meio da vinculagdo consciente com a

situacdo escolhida e, sobretudo, com as suas consequéncias. Artemis consegue
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conciliar as atividades de mée, esposa, dona de casa e cuidadora, demonstrando
sempre tranquilidade, responsabilidade e preocupacdo com o bem estar de seu tio.

Boff (1999) chama atencédo para o fato de que ndo basta ter cuidado, o
homem ¢é o proprio cuidado, pois, sem ele o homem deixa de ser humano. Cuidado
assim pode ser representado pelo carinho, solidariedade, perddo, atencédo e

cooperagao com 0s outros, animais e com 0 meio ambiente.

A cuidadora familiar Selene € vilava, idosa e mora somente com o filho que &
portador de transtorno mental, mas é mae de trés filhos, sendo que os outros dois ja
sdo casados e tem vida independente. Diz que mora com o filho que é “menino,
homem, nené”. (Selene). Cuidou do marido doente, com sequelas de AVC, por nove
anos, que necessitava de cuidados integrais no leito, como alimentacéo, higiene,

conforto até a hora da morte.

E a doenca do filho evoluiu muito depois da morte do pai, estava com 24
anos. Mas sempre foi um “menino diferente, porque nado gostava de sair, nao
gostava de amigo”. (Selene). Até os 11 anos, no colégio, foi tudo bem, depois
comecaram os problemas. Comecou a ter delirios e alucinacoes, a ficar agressivo e

agitado.

Seu cotidiano é o cotidiano da casa, s6 consegue sair no dia em que o filho
vai ao CAPS, porque o filho ndo sai para outro lugar, ndo participa de nada e tem
medo de sair sozinho. Ela participa somente do grupo de idosos, uma vez por

semana, e ai neste dia, o filho fica em casa.

Relata que seu filho “ndo dorme no escuro e acho que agora tenho que tirar a

chave da porta porque deu em levantar de noite e tem muita alucinagao”. (Selene).

Uma histéria de medo, inseguranca, soliddo. De ndo ter com quem
compartilhar a vivencia do cuidado ao filho, que se torna agressivo e agitado, mesmo
com o tratamento que recebe. Essa cuidadora destaca ainda preocupacdes com o

futuro, pois ndo sabe quem podera cuidar de seu filho apds a sua morte.

Esta € uma historia de um elo fraternal maravilhoso de uma méae com seu
filho, que tudo fez e tudo fara para que este tenha uma vida melhor. Um amor

incondicional que gera entendimento, lutas diarias, enfrentamentos. Conforme
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assinala Chalita (2005): o amor pode justificar, determinar, agregar, permitir, superatr,
prolongar, solicitar. O amor também condena, absolve, revela, esconde, simula,
exple. Por ele se luta, se ganha, se perde, se joga, se brinca, se chora, se vive, se

morre.

As marcas dessa vivéncia cotidiana sédo profundas e fazem com que Selene
traga a tona sentimentos e emoc¢des com muita espontaneidade, traduzindo seu

cotidiano em forma de forca, superacao e vontade de superar as dificuldades.

Afrodite, 60 anos, cuida da mae que tem uma perna amputada e é cega e
cuida de dois irmaos, que tem transtorno mental; tem um filho de 22 anos e esta
separada do marido. Sua casa é no mesmo terreno que a casa da mée e dos irmaos

e, desta forma dedica-se integralmente ao cuidado.

Faz seis anos que cuida da méae, que é dependente de cuidados. Seu pai
morreu também ha seis anos, e apdés esta morte, as lutas diarias ficaram mais
dificeis porque precisa de desdobrar para cuidar. Era uma familia com seis filhos,
sendo que somente duas nao apresentam transtorno mental. Destes, dois ja
morreram. A irma que tem transtorno mental é totalmente dependente de cuidados e
seu irmao “nao é dependente da gente, mas é um risco constante que a gente corre,
porque ele é muito agressivo, muito violento e ndo aceita ajuda de outras pessoas”.
(Afrodite). E a outra irma que é saudavel, ndo consegue colaborar com o cuidado a

familia, por ndo ter determinacéo, ter medo e ter outros afazeres profissionais.

A doenca de seus irmdos se manifestou quando estes estavam na
adolescéncia, e desde os 13 anos Afrodite é quem cuida deles, “a gente morava no
sitio e pra estudar nés viemos pra ca e a mae ficava no sitio com o pai, eu ficava
tomando conta deles, depois quando eu casei, a Unica condi¢cdo que eu coloquei pra

casar é ficar morando perto deles pra cuidar”. (Afrodite).

Contou-nos que era professora, e que trabalhou por 27 anos, parando por
causa de um cancer e que hoje precisa se dedicar muito cuidado ao filho, pois
embora com 22 anos, € muito dependente, pois “se acha o mais feio, 0 menos

inteligente e acima de tudo ndo acredita em si mesmo”. (Afrodite).
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Separou-se do marido recentemente, pois o marido alega que ela nao
dedicava tempo ao casamento e ela diz que ndo aguentava mais “a bebedeira dele,
e na verdade quando ele ndo bebia, ele me ajudava muito e se n&do fosse isso seria

muito bom”. (Afrodite).

A vida cotidiana desta familia € de muita luta, sofrimento, dificuldades. S&o
tracos caracteristicos da vida cotidiana: o carater momentaneo dos efeitos, a
natureza efémera das motivacoes e, a fixacao repetitiva do ritmo, a rigidez do modo
de vida. (Heller, 1970). Para essa cuidadora familiar a vida esta sendo muito dificil. A
experiéncia que tem como cuidadora marcou profundamente seu pensamento que
durante sua fala destacou o cansaco fisico, mental, espiritual. Um sentimento de

impoténcia e de conformismo diante das dificuldades.

Encontramos nestes relatos a esséncia do cotidiano, representado pelo ato de
cuidar do portador de transtorno mental. S&o relatos de superacéao, de conducgéo de
suas vidas da melhor forma possivel. “A conducdo da vida supde, para cada um,
uma vida prépria, embora se mantendo a estrutura da cotidianidade; cada qual
devera apropriar-se a seu modo da realidade e impor a ela a marca de sua
personalidade”. (HELLER, 1970, p. 40), indicando a expressao maxima da realidade
encontrada, em que cada cuidador familiar encontra meios para subsidiar sua
existéncia, sua singularidade e impde marcas particulares, onde cada cuidador

familiar vai construindo a sua histéria, da maneira possivel.

E ao contextualizar a vida cotidiana desses cuidadores familiares observamos
que a mesma esta carregada de alternativas, de escolhas que motivam as atividades
particulares dessas pessoas.

4.1.1 Cotidiano e cuidado diario do portador de transtorno mental

O cuidado diario aos familiares com transtorno mental torna estes cuidadores

familiares seres humanos dotados de muitas habilidades, essenciais como
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percepcdo, envolvimento e sensibilidade. O cuidar em saude mental é por eles
definido de varias maneiras, singulares e modestas, mas com toda a esséncia

necessaria para tornar mais humanizada a relacao familiar e melhorar o cotidiano.

E nos relatos o fato marcante encontrado por nés é que alguns deles
aprenderam a dosar o cuidado, respeitando o momento do outro, respeitando a
maneira de realizar o cuidado, defendendo, protegendo, salvando e transformando a

doenca em espacos de interacdo e saude.

Aderimos ao pensamento de Heller (1992, p. 20) quando afirma que "a vida
quotidiana ndo esta fora da histéria, mas no centro do acontecer histérico". E no
centro desse processo que a experiéncia cotidiana do profissional da saude e do
cuidador familiar se desenvolve, lugar onde ele esta inserido, participando daquele
movimento diario com seus sentimentos, decepc¢des, sensibilidades, capacidades,

crengas, com conhecimento e desconhecimento sobre aquela situacao.

O cuidado traduzido em acles, buscando a satisfacdo das necessidades
humanas basicas: “A gente tA sempre preocupado em relacdo a ele, se t4 bem
alimentado, em ele andar bem limpo, e a medicacdo sempre no horario certo”.
(Artemis) e complementa Titan: “a gente procura manter sempre higiene,
alimentacdo, e quando ele tA em crise se torna dificil, principalmente, no meio
familiar [...]”. Neste relato a contradicdo expressa pelo modo de agir de seu familiar

em crise e a necessidade de manter as atividades de rotina.

As decisfes interventivas cotidianas apresentam certo grau de incerteza e de
risco que impdem a adocdo de estratégias apreciadas "nas complexidades inerentes
as préprias finalidades" (Morin, 2000, p. 91) da acéo terapéutica, na qual coexiste a
particularidade e a generalidade. A escolha de alternativas de acdes interventivas
por parte desse cuidador tende a ser inventivas, mesmo porque, COmMo Vimos no

universo pesquisado, eles nao tiveram preparo algum para essa atuacao.

Mesmo assim, a manifestacado do entendimento da necessidade de ampliar as

acOes de cuidado que se traduzem em estilo de vida mais saudavel:
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Eu queria que ele caminhasse, tinha dias que ele ndo tava muito a fim, mas
depois que nds acertamos la com vocés, com o CAPS, os horarios e tudo,
entdo ele se condicionou aqueles horarios e ai também ele fazia as
caminhadinhas dele aqui no bairro e tudo e era tranquilo, ele nao
demonstrava problema maior de salde. (Pandora).

O que nos mostra o compromisso de Pandora com o outro por meio da
compreensao. Compreender o outro em sua subjetividade, respeitando a sua
individualidade, sua liberdade € uma maneira de cuidar, conforme podemos analisar
em: [...] dou cigarro, dou dinheiro pro 6nibus, ele vai no centro, faz o lanche dele]...].
(Titan).

Saber proporcionar atitudes de cuidado, permeando a necessidade e a
vontade do quem esta sendo cuidado talvez seja uma das principais dificuldades,
pois é preciso o0 zelo e a preocupacdao de manter a integridade de seu familiar

exigem equilibrar a liberdade com momentos de interrupcédo da liberdade:

[...]ele quer liberdade, ele quer sair, eu ndo deixo ele sair, eu seguro, vocé
ndo tem condig&o, vocé corre o risco de sair, olhe, é melhor vocé estando
aqui, se alimentando aqui,sendo cuidado por mim, e que fique um dia, dois
dias, trés dias aqui do que vocé sair na rua; uma pessoa que nao te
conhece, uma pessoa maldosal...]. (Titan).

Esse cuidado requer inovacdes constantes a busca da compreensao de que
se deve fazer 0 que estd ao alcance, superando a insegurangca com a sensibilidade
necessaria para enfrentar a realidade, pois desta forma se concretizam relacfes de

confianca e autonomia:

Quando chegava de noite nés ia la e fechava a porta por fora, porque nés
gueria que ele ficasse ali, o cuidado que nés queria era que ele ndo saisse,
gue ele tivesse ali, e foi 0 nosso maior erro, na verdade hoje em dia nés
conseguimos entender que ele quer a liberdade dele de ir e vir. (Artemis).

E através do cuidado expressamos quem Somos e como nos relacionamos

com o outro. (Freitas, 2001 b).
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Mas podemos questionar qual o grau de consciéncia da realidade esses
cuidadores conseguem ter. Ou ainda que nocdo tém eles da saude, de seu valor
considerando que para Morin (1996) a consciéncia € a emergéncia do pensamento

reflexivo do sujeito sobre si mesmo e sobre suas acoes.

“Nés fizemos um outro quartinho pra ele, porque a gente chegou a conclusao
que ele tinha que ter a independéncia dele”. (Artemis). E isso pode ser a traducédo de
qgue cuidar é envolver-se pela criatividade, pelo potencial inovador e pela disposi¢ao
de mudar constantemente, num jogo de aprender e ensinar, de avancar e recuar, de

dar e receber.

Podemos destacar neste momento a cooperacdo do cuidador com o familiar
gue necessita do cuidado, pois dedica a ele constantemente, permeando
amorosidade, afetividade, na troca de um dia a dia menos conflitante. “Cuidado é
tomar conta da vida deles de forma total, a medicacédo, dentista, médico, tudo assim
eu que tenho que ajudar, inclusive na alimentagdo”. (Selene). Refere Silva (1999)
gue o cuidado emerge enquanto um espaco para o desejo, para a imaginacao e
para a paixao de ser e viver esperancadamente. O cuidado pode estar a servi¢co da

felicidade humana.

A solidariedade, a ajuda, a amorosidade juntamente com a racionalidade de
poder ser uma agente de transformacdo pode fazer com que os cuidadores
familiares se tornem os principais produtores de cuidado, quando perceberem que
sua ajuda serd o diferencial para humanizar a relacdo e amenizar a dor e o
sofrimento. Mas o que observamos no cotidiano do cuidado em saiude mental em
geral, é que essa esséncia do humano esta se perdendo. Os valores, em geral, sdo
outros e dificultam relacbes de afeto, de respeito, de cooperacdo. Mas nos
pesquisadores entendemos que sempre h& tempo para repensar as situacdes
cotidianas e valorizar sentimentos e emoc¢do como potencial para compreensao

humana.

Vimos que as questdes relacionadas ao processo saude/doenga sdo muito
complexas, ndo podendo mais ser interpretadas exclusivamente na dimenséo
bioldgica da vida, mas como uma questdo social e humana bastante ampla, que

tampouco isola o cuidador de sua realidade social. Nesse sentido, encontramos
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depoimentos relativos a promoc¢ao de uma vida digna, permeada por carinho,
cuidado, zelo, envolvimento: “Eu vou cuidar do J... vou cuidar porque eu tenho
certeza que ele precisa de um tratamento especial e ele ndo ta sendo cuidado como
devia”. (Selene). Conforme assinala Silva (1999), para efetivamente cuidarmos de

outros seres necessitamos de um envolvimento por inteiro.

Entendemos que abrir mdo de uma rotina de vida que poderia ser muito
tranquila e organizada, fazendo a escolha para cuidar, € o demonstrativo de que o
cuidar nasce na emocao, no sentimento, naquilo que movimenta a esséncia do ser
humano. O cuidado esta tdo imbricado em nosso ser que se torna dificil
compreender acdes e pensamentos que ndo impliguem num envolvimento

cuidadoso, atentivo e amoroso. (Freitas, 2001 b).

Na pesquisa percebemos que o que torna o cuidado em saude mental
complexo € que muitos destes portadores de transtorno mental j& passaram por
situacdes no passado que lhes deixaram marcas profundas. S&o situacdes que
foram vividas em suas internacfes hospitalares constantes e com formas nao

adequadas de realizacéo dos tratamentos, como se percebe no relato:

Eu acredito que ele ficou com muitas sequielas da terapia do choque, até
hoje ele acorda e fala de manha: para de me dar choque, ele vive dizendo
gue eu vivo dando choque [...], eu acredito que se na época fosse feito um
tratamento como é feito hoje, porque ele ficou periodos longos sem crise,
ele foi servir em Brasilia, s6 pra vocé ter uma ideia [...]. (Titan).

Essas lembrangas do tratamento que era realizado deixaram feridas abertas,
e no pensamento, as dolorosas lembrancas do passado. Por meio do cuidado
podemos expressar sentimentos e percepcdes de nossas vivencias, utilizando a
profundidade de nossas riquezas, oportunizadas pelas experiéncias que nos

permitimos usufruir. (Freitas, 2001 b).

Portanto, cuidar do outro demanda, neste caso, a aceitacéo reciproca do ato
de cuidar, como foi relatado por Pandora: “Ele aceitou o cuidado, eu ficava até
pensando assim oh! Porque no comeco ele dizia assim pra minha irma, pra outra,

acho que um dia ainda volto pra Caxias, mas aqui ta bom agora, agora eu ja t6 me
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acostumando aqui, né?”. Isso significou um aceitar ser cuidado, ter a dimenséo de
que nao é possivel cuidar-se sozinho e permitir a troca, o envolvimento e a ajuda. O
ser humano se torna mais inteiro a partir do momento em que percebe que néo
consegue realizar-se sozinho, que necessita da coletividade para alcancar uma vida

com mais dignidade.

Mas cuidar do outro, mesmo que ele aceite, requer uma tarefa complexa, pois
encerra em si um significado profundo de entrega, de despojamento e reciprocidade.
(FREITAS, 2001 b). A competéncia exigida para cuidar s6 € conhecida
experimentando esse cuidado. Muito além de habilidades técnicas, teorias, rotinas,
protocolos, o cuidado é diario, se manifesta em pequenas por¢cdes e precisa ser

modificado sempre, em busca de uma melhor percepcao e compreensdo humana.

O cuidado requer um envolvimento entre os seres, que impossibilita de ser
prestado de maneira superficial e liberto de compromissos éticos. (FREITAS, 2001
b).

Como exemplo, Afrodite nos mostra que ha momentos em que € preciso
evitar conflitos para que ndo se perca o lago afetivo: “Uma das coisas pra ele me
respeitar, € que eu fico quieta, ele fala, fala eu fico quieta ou concordo com tudo”
(Afrodite) e, desta forma, ela consegue o0 respeito necessario para que seu irméo lhe
confie o seu cuidado.

Podemos considerar que o cuidado é a forca que faz brotar o ser humano, ja
gue a centralidade da pratica cuidativa requer a renancia a vontade do poder que

reduz tudo a objetos desconectados da subjetividade humana. (BOFF, 1999).

Os cuidadores familiares convivem assim num contexto marcado pelas
dificuldades do cotidiano do transtorno mental, em suas diversas manifestacdes de
pensamento, de memoria, de personalidade, mas superam tudo isso e buscam
prestar o cuidado a seus familiares, lutando contra um composto de situacbes
desfavoraveis: “Meus filhos se preocupavam porque como ele tinha as crises la em
Caxias, eles tinha medo que tivesse aqui igual, porqgue como ele nao tava medicado
ele ficava meio revoltado, meio agressivo, no sentido de gritar” (Pandora). Mas
vemos que é preciso romper com o0 medo e cuidar, proporcionar alivio, resolver

problemas e superar as crises. O cuidado humano, no fazer cotidiano é necessario a
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preservagao e continuidade da vida. (FREITAS, 2001 b). As situagdes de cuidado

serdo decisivas para a sobrevivéncia da vida no cotidiano da saude mental.

As vivéncias cotidianas permitem a experimentacdo de novas praticas e a
aquisicao de novas habilidades de cuidado. O cuidado reflete a totalidade de nossas
experiéncias individuais e coletivas. Como parte integrante de nossa existéncia pode
ser aprimorado. (FREITAS, 2001).

Analisamos entdo que, o cuidado realizado pelo cuidador familiar € fruto de
uma construcdo e traz (ou ndo) em sua esséncia elementos fundamentais para
manutencdo da harmonia, permitido de acordo com os dispositivos que possuem,
com as habilidades que desenvolveram e com as condi¢gdes emocionais, sociais,
financeiras, espirituais que disp8e. E como uma prética que visa cuidar do individuo
por inteiro, talvez o cenario da saude mental seja um campo muito rico desta
experimentacéo, pois pode transcender todas as dimensdes do ser humano, para

romper com a fragmentacdo do cuidado e buscar a totalidade.

4.1.2 Dificuldades/facilidades no exercicio do cuidado — um principio dialégico

O cotidiano que foi revelado pelos cuidadores familiares durante nossas
escutas de suas historias € marcado por inumeras dificuldades, o que emergiu de
forma muito intensa e de forma muito espontanea no que nos era relatado, e
contrastando com as dificuldades vimos que é possivel surgir também facilidades
deste processo, numa relacdo dialdgica, marcada pelos contrarios, 0s quais

traremos aqui a estas reflexdes.

Lancamos méo entédo do principio da dialogica utilizado por Morin (2001), pois
pensar dialogicamente é buscar compreender que idéias contrarias como facilidades

e dificuldades, assim como ordem e desordem, ndo podem ser pensadas separadas.



85

E nessa relacgéo dialogica que se produziu as infinitas configuracées e modificages
do cotidiano.

Percebemos na escuta que para chegarem ao entendimento do cuidar, a luta
e a persisténcia foram grandes e ndo se encerraram ainda, pois cada minuto de
convivéncia requer novas estratégias e habilidades, que sdo conflituosas, dificeis e
necessitam de desdobramentos constantes para manutencédo do vinculo. E por outro
lado ha situacBes positivas motivadas por facilidades, habilidades que o cotidiano

propiciou.

Para compreender as dificuldades de ser cuidador familiar de um portador de
transtorno mental € necessario romper com 0os muros dos servicos especializados,
entrar na casa das familias e fazer o exercicio de imaginar-se no lugar do outro.
Imaginar-se assim, nas vinte e quatro horas do dia, em todos os dias da semana,
num continuo de todos os dias do ano, dedicando-se ao cuidado. E mesmo assim,
ndo sei se é possivel ter este entendimento total, a quem esté fora da relacdo, pois
ele € Unico a cada um que o vivencia, porque traz o resgate das memorias de cada

um, o que torna cada realidade Unica.

Cada cuidador familiar encontra o seu caminho de um jeito singular e neste
caminho vai buscando formas de conduzir a existéncia humana. Nas relacoes
estabelecidas, além das transformacdes cotidianas ocorridas em funcdo do
transtorno mental, existem as especificidades de cada familia e da organizacéo

social em torno desta familia.

As dificuldades relatadas pelos pesquisados, foram inimeras e ndo podemos
deixar de considerar que muitas podem néao ter sido nem citadas, por ndo terem sido
lembradas no momento em que os cuidadores familiares contavam suas historias,
pois neste momento havia varios sentimentos, muita emoc¢éo, e o pensamento pode

ter permanecido focado em algumas situacoes, deixando outras num segundo plano.

Dificuldades de convivéncia, tais como “E meu irmao € indisciplinado, é fujao,
ele foge, e tem crises que variam e perturbam o ambiente [...]”. (Titan), ou ainda: “Na
verdade ele é assim, ele ta bem daqui a pouco quando vocé vé em questdo de
minutos ele levanta e pronto, uma palavra que vocé fale ja € o que basta pra ele

mudar”. (Artemis).
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O cuidado dispensado ao portador de transtorno mental requer atencéo e o
cuidado e dedicagéo integral. Este familiar passa a viver um cotidiano impregnado
de preocupacdo. Nesse sentido, os transtornos mentais sdo vividos de maneira

coletiva, pelo grupo familiar como um todo. (SANT'ANA, 2011).

Vejamos o sofrimento do cuidador familiar, expresso pela sensacao de
impoténcia diante das crises causadas pelo transtorno mental: “a Unica coisa que &
mais complicado é quando ele tem as crises, ele chama muito nome, fica falando
muito do passado e a gente fica muito atordoada, ele sofre e a gente sofre junto”.
(Artemis). Sofrimento causado também pelas alteracbes de comportamento:
“Quando ele ta em crise, ndo da para comer na mesma mesa, ele ja virou prato
aqui”. (Titan). S&o situacbes que comprometem até a integridade fisica, moral,

emocional.

O sentimento de inseguranca, que surge no cuidador diante de tantas
demandas emergentes no portador de transtorno mental demonstra as dificuldades

em articular o cuidar de si e o cuidar do outro:

Porque o plano permanece esse, de cuidar dele ate uma etapa possivel
para ndo me sacrificar, para ndo sacrificar cada um para cuidar porque
daqui a pouco ele ndo tem mais condi¢do e agora ja ta chegando num
momento critico porque as crises dele ele ta sendo internado quatro vezes
ao ano, em média quatro, né? A cada 3 meses ele interna uma vez, entao a
frequéncia, eu tinha na minha cabeca que ele bem cuidado, eu dando
religiosamente a medicacéo, conforme determinacdo médica, diminuiria a
incidéncia de crises, j4 a evolugcdo da doenca chegou num ponto total de
dificil controle. (Titan).

Outro problema bem marcante que surge nesta fala € a estagnacdo das
possibilidades de tratamento medicamentoso, da necessidade de ajustes constantes
de doses de medicamentos e das trocas quando estes parecem ja nao surtir o efeito
necessario, tudo apontado por Titan: “parece que o remédio potencializa uma
confusdo mental nele, que eu ndo sei como é que pode, imagine, ta toda a
medicacdo dai eu dé mais um neozine... parece que tem uma forca, que ele nao

queria dormir [...]”. (Titan).
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E a incerteza de nido saber o que fazer quando ja esgotou todas as
possibilidades que tinha para o controle das crises, crises estas que podem se
manifestar em qualquer hora ou lugar, pois na maioria das vezes a manifestacao do
transtorno mental € movimentada pela desorganizacdo do padrédo de pensamento.
Desta forma, a memoéria pode ser o alavancador de situacdes dificeis de serem

controladas, como temos neste relato:

Final de ano, natal sempre é uma tortura, pra te encurtar a conversa, 0 ano
passado foi o0 primeiro natal, que a gente conseguiu sentar, aproveitar,
porque ele tava internado, porque faz 17 anos que nés estamos casados e
foi a primeira vez que a gente conseguiu aproveitar pra ficar com a familia,
porque sempre tinha um atropelo. (Artemis).

Vemos que o sofrimento da familia e do cuidador familiar jA comeca muito
antes, ou nunca termina, pois as preocupacdes, 0s sentimentos de culpa, podem ser
sentidos na véspera de algum evento, pois ja ficam ansiosos ao pensar o que pode
ou néo acontecer motivado pelo portador de transtorno mental, quando da quebra da

rotina cotidiana deste.

Surgem também muitos outros conflitos em torno do cuidar, pois o transtorno
mental pode interferir na memoria, no pensamento I4gico e, deste modo, propiciar
atitudes que comprometem a integridade do portador de transtorno mental e a

integridade da familia:

[...] mas ele ndo tem nogdo de dinheiro, chegou um ponto que em
determinados dias ele estava querendo entrar em crise eu dava dinheiro pra
ele, ele ia, ele comprava, ele se envolvia com macumba, porque tinha
macumba, ele ia num macumbeiro levar bebida, cachacga, pagava o
macumbeiro, dizia que ficava devendo um cinquenta para macumbeiro [...],
comprava cachaca e levava para metanol no centro [...]. (Titan).

E pelos cuidadores ainda ocorrem manifestacbes sobre atitudes que
prejudicam a saude fisica do portador de transtorno mental, como: ‘ja sofremos

muito com ele, de ver ele mexendo no lixo, comendo coisas que n&o tinha
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necessidade”. (Artemis) ou como relatado em: “O medo que eu tenho é que ele néo

tome o remédio, e me avance de novo”. (Selene).

Muitas situacdes geradas no dia a dia dessas familias impdem os mesmos
momentos de muita ansiedade, nervosismo, medo: ‘eu me sinto as vezes muito
nervosa demais, perco a paciéncia, tenho esquecimento, eu troco o remédio da mae

e dou pra minha irm&”. (Afrodite).

O sofrimento surge no intimo do cuidador familiar, mas muitas vezes este
sentimento ndo é compreendido, nem por ele mesmo, nem por outras pessoas. Sao
angustias, ansiedades, dificuldades inUmeras que acabam gerando sentimentos
negativos. E estes sentimentos negativos afetam nosso processo de ser e viver.
(FREITAS, 2001 b).

Vemos também a dificuldade de entendimento das dimensdes da doenca
expresso em Artemis: “Sofrimento de ver ele assim, agora eu ja entendo mais a
doenca, mas sofro muito de o ver caminhar, ficar sozinho”. Porque mais forte que o
sofrimento surge a vontade de cuidar, como fundamento da nossa moral, de tudo
aquilo que nos é legado e ao mesmo tempo, precisa-se da vontade do outro e da

sua forma necessaria para interagir com o mundo.

A tristeza que nos é relatada por Selene, faz-nos refletir sobre o pensamento
que é dominado por delirios e alucinacbes no portador e a impoténcia do cuidador
familiar em ver tal situacéo: “Tristeza de ver ele daquele jeito, de ouvir vozes, de ver
0 que a gente nao t4 vendo”. (Selene). Mas isto é também reconhecer o sujeito na
sua singularidade, compreender o transtorno mental e buscar encontrar mecanismos

de cuidado pois esta € uma constante na vida destes cuidadores.

As dificuldades financeiras, muito comuns em nossa sociedade de contrastes,
também emergiram nas falas, de forma mais contundente, pois o dinheiro é
essencial para a manutencéo de vida e para a aquisicdo de condi¢cdes dignas de
moradia, de alimentacdo, de medicamentos. Com 0S recursos escassos, esses
cuidadores fazem verdadeiros malabarismos para dar conta de tudo o que precisam

e o problema se agrava, quando o dinheiro é mal administrado, como no relato:
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“o dinheiro dele, a gente aproveita muito pouco, porque ele vai l4 e compra
um caminhao carregado de gaiola e traz, dai chega aqui da uns 15, 20 dias,
sai distribuindo as gaiolas; vai la no postinho e da 40,00 pra uma
enfermeira, joga mais 20,00 pela janela, e por ai via distribuindo o dinheiro
dele”. (Afrodite).

O sentimento de Afrodite € o de impoténcia, pois ndo pode reverter esse
dinheiro para melhoria de suas condi¢Bes de vida. Seu familiar € extremamente
agressivo, mesmo estando em tratamento e ela para manter a harmonia e evitar o
conflito deixa ele administrar seu préprio dinheiro, pois: “Ele é superesperto, ele sabe

o dia do pagamento, ele exige” (Afrodite)

E uma situagdo que exige muita habilidade, pois os recursos financeiros sio
escassos e imprescindiveis, o que é facilmente percebido através da fala: “A familia
ndo quer cuidar, mas quer o misero dinheiro” (Artemis). Este breve trecho traduz a
dura realidade: por um salario minimo as familias fazem guerra, pois 0 pouco para
uns, para eles é o bastante. O ser humano age com base nas suas necessidades e

com seu instinto de sobrevivéncia.

‘A gente vive com um salario minimo, que é a pensdo que meu marido
ganhou; ja passamos pelo INSS, mas foi negado, porque eles disseram que ele
nunca trabalhou e que quando eu nao existisse mais o meu salario ia ficar pra ele”.
(Selene). Esse relato de Selene, cheio de preocupacédo com o futuro, cercado pela
inseguranca de viver com um salario escasso, infelizmente ndo € sé dela. Muitas das
familias vivem sob essas condicdes, e quando se tem uma situacdo de doenca
instalada € mais complicado, porque entdo necessita a familia de muitos outros
insumos, como por exemplo, para as medicagdes, que, embora consigam-nas de
forma gratuita, ndo conseguem na totalidade que necessitam, pois € preciso
modificar o tipo de remédio e o que € disponivel pelos 6rgdos publicos se limita a um

fornecimento baseado na maioria e ndo nas particularidades de cada caso.

As condi¢cdes de vida impostas pelas condi¢cdes financeiras colocam estes
cuidadores familiares em situacao de vulnerabilidade social. “Agora ele ta precisando
de um colchdo, mas ndo sei como vou comprar um colchdo pra ele”. (Selene). Isso

nos mostra que as condicbes de vida, saude e relacdes sdo consequéncias da
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conjuncao de inumeros elementos que vao se mostrando e sendo constituidos na

propria duracéo da existéncia do sujeito. (IDE, 2010).

E confirmando a necessidade financeira, dos cuidadores, Titan nos diz que:
[...] posso afirmar pra ti que um dos fatores que fez com que eu tivesse condigdes de
assumir ele foi a questdo que ele tinha autonomia econdmica, ndo pPoOSSO ser

hipdcrita de dizer que ndo porgue eu nédo teria condicéo [...]”. (Titan).

E essas vivéncias vao deixando marcas, fazendo o protagonismo possivel
destes cuidadores familiares em suas histérias. E um capitulo muito novo que esta
sendo vivido e escrito ao mesmo tempo, por eles permeado pelas inconstancias do
cuidar em saude mental: “S6 quando ele ta em crise ele fica chateando, chateando,
chateando, chateando e € brabo e ai tu tens que enquadrar ele, mandar va deitar, va
dormir, né? vocé da o remédio ndo faz efeito, daqui a pouco, nossa,
impressionante!”. (Titan). Impressionante mesmo, pois envolve a subjetividade dos

sujeitos, e requer o entendimento de suas manifestacoes.

Enfim sdo incontaveis as barreiras que precisam superar os cuidadores no
convivio familiar. Eles revelam muitas facetas de sua vida em flashes que sao
lembrados, conforme véo relatando suas histérias, tais como: “As vezes nés ficava
dois dias sem dormir, cuidando dele”. (Artemis). Dois dias, duas noites, muitos dias e

muitas noites buscando superar suas limitacoes:

Eu estou com um problema bem sério por ndo dormir, porque minha irma
dificilmente dorme, como essa noite ela dormiu das cinco as seis da manha,
mesmo medicada e tem tempo que ela fica oito a dez dias sem dormir
nenhum pouquinho, ela passa a noite inteirinha sem dormir, e eu ndo durmo
também, e chega um ponto que vocé ndo sente mais 0 sono normal, mas
parece que o corpo vai parando. (Afrodite).

Muitas vezes, tentando resolver os problemas de seus familiares, os
cuidadores acabam adoecendo também. Comecam a sentir o peso do fardo que
carregam e sabem que o caminho ainda € muito longo, que terdo muito a carregar e
nao conseguem visualizar alternativas que viabilizem descanso, lazer, recuperacao

de sono perdido.
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As ajudas sdo poucas, e quando as conseguem, surgem outras situacdes que
necessitam novo gerenciamento dos conflitos: “Arrumei uma menina tdo boazinha,
muito legal, mas nao ficou. E dificil arrumar alguém porque eles tém medo deles, um
dia meu irmao ndo a deixou entrar”. (Afrodite). E a esperanga de compartilhar o

cuidado se desmancha.

Isto porque esta subjetividade expressa pelos portadores de transtorno mental
€ decisiva no modo em que muitas pessoas ainda os véem. O desconhecimento de
sua doenca, o medo, o preconceito e 0 estigma social em torno dessa situacao
ainda € o vetor de muitas dificuldades encontradas no cuidado em saude mental,

nesse caso, na busca de ajuda para os cuidadores.

E os cuidadores familiares sentem estas dificuldades e torna-se mais doloroso
para eles ainda, saber como estdo sendo vistos, notados, pensados: “O medo, o
preconceito, na rua as pessoas ficam olhando como se fosse uma coisa de outro
mundo”. (Afrodite). E a situagcdo se agrava, pois encontramos também este
preconceito em alguns profissionais da saude, que ndo sabem agir, que ndo sabem

cuidar e nem tentam modificar suas confortaveis praticas de trabalho.

Ha registro nas falas também sobre o preconceito presente nas relacées de

convivéncia: “o pessoal tem medo, acho que ainda é o preconceito”. (Afrodite).

O preconceito é a categoria do pensamento e do comportamento cotidianos.
Os preconceitos sempre desempenharam uma fungdo importante também
em esferas que, por sua universalidade, encontran-se acima da
cotidianidade; mas ndo procedem essencialmente dessas esferas, nem
aumentam sua eficacia; ao contrario, ndo sé a diminuem como obstaculizam
0 aproveitamento das possibilidades que elas comportam. Quem ndo se
liberta de seus preconceitos artisticos, cientificos e politicos acaba
fracassando, inclusive pessoalmente. (HELLER, 1970, p. 90).

Esse preconceito especifico sobre o portador de transtorno mental traz a
procedéncia histérica de forma marcante e determinista, pois o portador de
transtorno mental de hoje, foi o louco de ontem, aquele desprovido de tratamento, de
cuidado, excluido socialmente. Embora tenham mudado as politicas publicas de
saude mental, ainda falta muita informacdo e educacdo, para que ocorra a
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transformacao do pensamento das pessoas, e assim caminhar a questao do cuidado
para acontecer a cidadania da pessoa portadora de transtorno mental. Através da
valorizacdo do saber, um saber oriundo da histéria das comunidades e da vida dos
individuos, as acdes de educacao e saude estimulam um situar-se no mundo, saindo

do silencio e de uma postura receptiva de modelos e prescrigdes. (SAUPE, 1998).

Por meio de informacgao, educagéao, mobilizagdo de conhecimento em relagéo
ao cotidiano da saude mental, sera possivel ajudar a diminuir atitudes de

preconceito, de medo e romper com as condi¢cdes de nao cidadania.

Mas embora cercado de muitas dificuldades, é salutar registra que existem
facilidades ou situacdes que sao gerenciadas pelos cuidadores familiares de uma
forma muito tranquila, sem stress, sem conflito. “Na verdade assim, eu ndo posso
dizer que eu tinha dificuldades, porque éramos sé nos dois, ele chegava, a gente
conversava, ele ja ia tomar o banho dele, fazer o lanche dele, entdo eu néo
considero ter dificuldades”. (Pandora). E outra realidade com seu familiar em
situacdo de cuidado, permitindo ser cuidado e compartilhando da rotina domiciliar, o

gue € uma situacao ndo geradora de conflito.

Também outra facilidade de convivéncia surge na fala: “Nosso relacionamento
era tranquilo, a gente sempre se entendeu muito bem”. (Pandora). Devemos reforcar
que ndo podemos ter um julgamento prescritivo em relacdo ao cuidado, pois
insistimos em dizer que o cuidado € uma pratica social, com edificacdo diaria,
possibilitado pelos recursos disponiveis em cada momento. Portanto ndo ha regras e
nem certeza absoluta, ha experimentacdes, ha permissdes num ir e vir dialégico e

continuo.

“Quando ele ta legal, ele é obediente [...]”. (Titan). E importante entender a
subjetividade do outro, o momento do outro, permitir a manifestacdo de seus
desejos, de suas vontades. Nossa inquietacdo diante das situacdes aqui retratadas
€ que ndo € somente no transtorno mental que nos deparamos com situacdes
conflitantes de relacionamento. Todos o0s seres humanos sdo dotados de
sentimentos, emoc¢des, ansiedades, medos. Todos tém altos e baixos, tristezas e

alegrias, facilidades e dificuldades. Talvez o que nos falte sejam sensibilidade e
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envolvimento suficientes para retomarmos nossa condi¢cdo de humanos, em todas as

situacdes, inclusive nas de cuidado das pessoas.

Como sabiamente nos foi relatado: “O que facilita o cuidado ¢é ele estar bem,
e agora ja conseguimos entender que ndo podemos contrariar ele”. (Artemis).
Podemos contrariar, mas devemos saber o momento de contrariar e mais ainda, 0
porqué de contrariar ou de ter de aceitar os fatos. Utilizar nossas possibilidades de

conhecimento a favor de praticas cotidianas de boas relacdes.

Mesmo que sejam poucas as facilidades citadas pelos cuidadores em
questdo, tornou-se importante para essa pesquisa 0 compartihamento das
experiéncias interiores, dos sentimentos, sonhos e necessidades que emergem da
heterogeneidade da vida cotidiana. Heller (1994, p. 403) pontua que “o sentimento
de satisfacdo que se obtém, quando se € util aos outros é a Unica satisfacdo com
conteudo de valor notadamente positivo”. Isso € verdadeiro também para o cotidiano
de muitos dos cuidadores familiares, pois se sentem util em promover a vida. Trata-
se de um sentimento que parece ultrapassar as questdes de uma simples relacéo

para atingir uma dimenséo ética de responsabilidade.

Talvez 0 nosso grande legado seja o de considerar tudo o que nos foi
revelado nestes momentos de exposicao de suas vidas a favor da ciéncia e repensar

nossas atitudes diante das pessoas.

Isso porque no momento em que optamos em fazer um corte sobre a
realidade, propondo-nos em aprender a acdo concreta, encontramos uma
substancial transformacao no conjunto de praticas sociais, que traduzem uma nova

maneira de entender e se sentir frente a vida concreta. (SAUPE, 1998).

Esses cuidadores familiares se mostraram dignos de muito respeito, de muita
admiracao, pois através de sua singularidade de conhecimento e informacdes, estdo
buscando e muito uma forma de conviver, equilibrando necessidades, sentimentos,

medos e realizacoes.

Esses cuidadores familiares nos permitem enxergar que € necessario romper
com as prescri¢coes de cuidado que sédo rotineiramente realizadas em instituicoes de

salde e comecar a dialogar para a constru¢do da autonomia e cidadania social. E
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conhecendo o cotidiano que poderemos juntos pensar algumas acdes de promoc¢ao

de vida.

4.1.3 O que néo pode faltar para quem esta sendo cuidado

O conhecimento gerado pelo cotidiano de cuidado permite com que 0s

cuidadores familiares pesquisados tenham muita sensibilidade para cuidar e

perceber o que ndo pode faltar, como poderemos ler nos relatos dos nossos

guerreiros: “Atengdo minima necessaria para ele perceber que tem alguém que olha

pra ele, porque uma das piores deformagfes da natureza humana é o preconceito.

O preconceito gera exclusdo, gera um diferencial. Eu penso assim, que seja o

minimo, mas que ele tenha atengéo”. (Titan).

Sado atitudes aparentemente simples, que ndo demandam nenhum esforco

extra, mas que fazem o diferencial no convivio familiar, como foi citada a atencéao,

por exemplo. Atencdo esta que se traduz em estar atento, em vigilancia e fazendo

com que o outro se sinta percebido e fazendo parte da vida e do cotidiano familiar:

O que ndo podia faltar no cuidado, além do acompanhamento médico e
daqueles dias e horarios estabelecidos pelo CAPS, que ele ja ndo se via
mais sem aqueles dias, tanto é que quando perdia o 6nibus voltava ligeiro
pra eu levar ele de carro, que ele dizia que ndo podia faltar, né? Mas eu
acho que o cuidado eu da minha parte tentava fazer o que eu podia, porque
ninguém é perfeito, eu tinha o meu corre corre de fazer tudo, mas eu acho
gue esse cuidado de a gente ficar perguntando, acompanhando, tudo bem
gue tem pessoas até que ndo tem entendimento, manda pro CAPS, vai para
la, parece uma coisa assim pra se livrar , mas uma coisa que eu acho que
ndo podia faltar, que eu cuidava disso era o de fazer o acompanhamento
em casa, além da preocupacao da gente com medicamento, a preocupacao
do CAPS, a pontualidade la, o que nao podia faltar € o carinho, e 0
acompanhamento da gente. (Pandora).
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Vemos que o desenvolvimento de rela¢cées amistosas de convivéncia melhora
a interacéo, o desenvolvimento de potencialidades e cria mecanismos para geragao

de novos conhecimentos.

Essa abordagem do cuidado estimula o cuidador familiar a manter-se firme
em seu proposito: “ndo pode faltar disposi¢do, ter coragem, enfrentar e seja o que
Deus quiser, porque ndo tenho outra pessoa € comigo mesmo, e paciéncia’.
(Selene). (FREITAS, 2001 b) nos alerta que visando aperfeicoar o cuidado prestado
ao ser humano, preocupamo-nos em adquirir melhorias que sejam significativas e
gratificantes para nds e para aqueles nos quais depositamos o fruto de nossa
amorosidade.

Essa expressdo viva do que nao pode faltar no cuidado rompe com o
cansaco, rompe com as dificuldades e fornece ao cuidador familiar a forca
necessaria para olhar o presente com muita humanidade e para colocar-se a servigo

da vida.

No auge destes calorosos relatos de suas historias de vida, instigamos 0s
pesquisados para que se sintam concretamente como cuidadores familiares, pois
muitos deles ndo haviam parado para pensar em sua situacdo e de qual o
significado disso em sua vida. Neste momento solicitamos que deixassem seu
recado, um recado de um cuidador familiar a outro cuidador familiar e eis que
surgem sabias palavras, permeadas por sentimento, emoc¢ao, envolvimento para o

ato de cuidar do outro.

Analisar as situagdes e buscar equilibrio. A efetivacédo do cuidar requer de nés
um despojamento, um ir ao encontro, uma entrega sensivel e amorosa em sua

inteireza. (FREITAS, 2001 b). A seguir vejamos as falas dos cuidadores:

Cuidador faca primeiro, acima de tudo uma autoandlise para verificar todas
as situac6es possiveis que um doente com transtorno mental, das situacdes
gue sdo geradas por ele e perceba se tem o equilibrio necessario para
suportar todas as situagfes, porque de repente vocé estd contaminado,
vocé sabe que hoje a gente vé cena na televisdo que a gente acha um
absurdo, mas eu ja o peguei tentando estragar coisas, peguei ele pelo
colarinho e joguei na cama, entende como € que é? Ja me defendi dele
porque ele tentou me agredir e é normal, tanto é que até a mée, na época a
mae tinha de enquadrar ele, entdo, a pessoa primeiro tem que sentir, se



96

sentir que ndo tem equilibrio para suportar, porque eu entendo o seguinte,
gue o cuidador precisa ter um preparo, vocé ndo vai cuidar de alguém que
nao seja sangue do teu sangue, eu penso assim, eu entendo que a pessoa
tem que fazer, tem que pensar nem uma nem duas vezes antes de ter
aceito. (Titan).

Os cuidadores aconselham ainda:

Tem que ter um histdrico, vocé ndo pode chegar como cuidador, mas
normalmente os cuidadores sdo preparados, vai cuidar, vamos supor, de
uma pessoa idosa que tem Alzheimer ou mal de Parkinson ou enfim, ela
tem que ta preparada, ela tem que saber, tem que seguir alguns
procedimentos que sdo fundamentais para conseguir cumprir a misséo e eu
penso que a doenga, o transtorno mental € uma das doengas que mais
agride a pessoa, o doente, se tu for analisar porque ela ta normal, de
repente ela ta surtando, ta explodindo e é interessante, né? Te choca, né?.
(Titan).

Isto significa que € necessario ter conhecimento e comprometimento com o
cuidado. O conhecimento € necessario para o desenvolvimento de potencialidades

humanas.

Na sequencia do encontro, provocamos, questionando se o cuidador familiar
ja havia pensado que € um cuidador. Surpreende-nos a resposta quando Titan diz
tu sabes que nao, assim, eu nunca, nunca, nunca refleti sobre o fato de ser
cuidador, tanto é que sou um cuidador, mas vamos supor que ndo sou especialista,
né?”. (Titan). Vemos que a esséncia do cuidado ndo necessita sO de especialistas,
necessita de gente, de esséncia, de entrega, e ai sim, permeada por informacéo e
conhecimento, tornardo esse cuidado o grande alicerce necessario ao cotidiano do

portador de transtorno mental.

Para que possamos desenvolver relagbes mais humanas e solidarias
precisamos encarar nossos pressupostos acerca da condicdo humana. (ASMANN,
2000). A amorosidade, traduzida em atos de cuidado por Pandora, traduz parte

deste resgate de nossa condi¢cdo humana:
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As pessoas que cuidam com carinho, sdo verdadeiros anjos da guarda, e
gue tenham bastante coragem, forca, porque €é um trabalho muito
gratificante para quem faz; que Deus dé forca, porque é um trabalho
importante, necessario e digno de admiracdo; os familiares cuidadores
também tem que ser acompanhados de certa forma, e que tenham
principalmente paciéncia com essas pessoas que tem transtorno mental,
porque ndo é com agressdo, ndo é com violéncia que vai resolver, porque
se néo tiver paciéncia, ndo tiver carinho, porque eles agem daquela forma
porque ndo sabem agir de outra, é o problema que eles tem, entdo tem que
ter carinho, tem que ter paciéncia, respeito, porque o problema para eles ja
€ um grande peso. (Pandora).

Outro resgate interessante que surge nas falas é o da consciéncia de sua

condicdo e a compreensao humana como dispositivo de controle:

Eu diria que a gente tem que se conscientizar que € pra sempre e
programar a vida da gente como se aquilo dali fosse uma coisa natural, uma
coisa da vida faz parte da minha vida isso aqui entdo eu tenho que agir ndo
perder a paciéncia, levar como uma coisa normal, porque eu tenho que agir
de forma que eu n&o acabe perdendo a nocéo da vida. (Afrodite).

Essa fala parece apontar para Desaulniers (2006, p. 42), quando explica com
os olhares da neurociéncia que “a interacdo do ser humano com o mundo existe em
funcdo da capacidade do cérebro de criar circuitos que vdo adequa-lo a responder
as solicitacfes das situacfes que o cercam”. A autora mostra que os fundamentos
para uma nova postura de cuidados, necessaria para a realidade de hoje, carente de
relacdes entre as pessoas e de preocupacao pelo outro, poderéo ser encontrados no
coracdo do préprio humano. Na simplicidade das palavras de Selene percebemos
atitude que deixardo a natureza humana com novos sentidos e significados: “Que
nao perda as esperancas, porque que a minha é muito grande, que eu sei que tem a
melhora e ndo tem a cura, que tenham coragem, tenham paciéncia, saibam lutar,

que fagam o tratamento direitinho”. (Selene).

E complementamos essa simplicidade com a busca pela compreensao
humana e pela necessidade em fortalecer as relagbes, que fazem parte da vida de
Artemis: “Acima de tudo tem que ter paciéncia e aceitar que a pessoa tem aquele

problema e aceitar, ter fé e unido, a gente precisa ser unido, sozinho vocé néao faz”.



98

Neste momento, quando solicitados a dar sua contribuicdo do que € ser um
cuidador, os cuidadores familiares nao falam de grandes estruturas, de dinheiro, de
poderes. Falam da esséncia necessaria ao cuidador familiar, falam de emocéo.
Emocéo esta que é exercitada em seus cotidianos, de forma intensa. E vimos que
chegar nesta condicdo de lidar com as emoc0Oes exigiu deles muita vitalidade e
forca. Portanto, conforme apontado por Desaulniers (2006, p. 79), “sdo os gritos
emocionais que depois se tornardo num belo cantar de sentimentos amadurecidos”.
Este amadurecimento parece permitir-lhes viver de forma a conseguir respostas,

formular solugdes e ter consciéncia de aceitar sua condigéo de vida.

Assim os profissionais da saude podem aprender muitas licdes a partir do
cotidiano destes cuidadores familiares, que se reconhecem como sujeitos
aprendentes deste complexo cendrio que a vida lhes ofereceu. Muita sensibilidade,
emocao e sabedoria em torno do cuidar do outro, formulando estratégias singulares
que viabilizam a superacdo dos limites e a conquista de novas dimensfes de

interacdo com o mundo.

Capra (1986) reconhece que o estudo dessas contingéncias, nos mostra que
a visdo mecanicista do mundo e a énfase dada a ciéncia reducionista fez o humano
tornar-se cego a agressao a natureza, guloso pelo acumulo de riqueza e insensivel
aos problemas sociais. Tudo isso traz reflexos sobre a prestacdo do cuidado, que
pode se tornar um ato mecanico, e indiferente, diminuindo a autoestima do paciente.
No caso dos cuidadores que entrevistamos isso nao parece ter efeito, pois

observamos atitudes humanizadas e compreensivas.

Valemo-nos entdo do pensamento de Morin (2006) e de sua sugestdo para
gue busquemos a compreensdao do mundo, do humano e da humanidade tendo
como base os cddigos de um conhecimento complexo e a necessidade de se

compreender cada vez mais a diversidade humana.

4.1.4 O cuidado de si: quem cuida desse cuidador?
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Vimos que o cuidado é a base de nossa existéncia, fundamentando nossas
relaces humanas, mas ele deve ser entendido com esta dinamicidade de cuidar e
ser cuidado, de permitir cuidar-se e propiciar-se um autocuidado, pois a partir de um
cuidado atento de si préprio, desenvolvemos habilidades para cuidar do outro,
aperfeicoamos o cuidado de si e dos outros seres nas relacbes estabelecidas.
(FREITAS, 2001).

A discussdo que aqui iniciamos também diz respeito a habilidade para
engajar-se em autocuidado. A exigéncia terapéutica de autocuidado envolve uma
gama de acdes de autocuidado, por meio da utilizacdo métodos validos e conjuntos

relacionados de operacdes e acbes. (GEORGE, 2000).

Mas no caminho percorrido pelos cuidadores familiares podemos perceber
que o “cuidado de si” e/ou autocuidado tem ficado em segundo plano. Priorizam o
cuidado ao outro e acabam esquecendo-se de si mesmos. As atividades realizadas
para o autocuidado acabam sendo aquelas automatizadas e robotizadas do dia a
dia.

Ao serem provocados a falar de si, apdés um siléncio: “Eu me organizo o
seguinte: eu procuro me organizar de uma forma tal que, vamos supor, que nao
venha a me absorver tanto e € legal que ele consente, ele sabe que eu tenho coisas
pra fazer e ele ndo vem me absorver”. (Titan). O vazio expresso nesta fala, € uma
certeza de gque nao existe o cuidar de si, existe apenas o cuidar do outro. Mas o
conhecimento de si, proporcionado no espago vivencial, amplia a compreensao de

nossas experiéncias subjetivas, do nosso mais profundo eu. (FREITAS, 2001 b).

E apods o esforgo de tornar consciente suas acdes de cuidar de si, Titan reflete

CONOSCO.

Mas nado deixo de fazer minhas coisas, de assistir meu futebolzinho, meu
programa esportivo, de acessar a internet, das noticias que ocorrem, mas
eu sinto que falta algo mais, eu gostava de sair, por exemplo, ir num ginasio
assistir um esporte, gostava de ir num estadio assistir um futebol, joguei
futebol durante a minha vida toda no amador, né, entdo eu sinto, mas eu
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ndo deixo de ir visitar meu sogro que esta com 90 anos, enfim, ndo deixo.
(Titan).

No autocuidado, atividades que podem ser desenvolvidas em casa
permanecem para os cuidadores, mas em suas atividades extras limitam-se a visitar
parentes, que novamente estdo em situacdes de vulnerabilidade e necessitam
também de cuidado. Embora o cuidador tenha consciéncia do que |Ihe faz bem e do
qgue lhe faz falta, ndo consegue organizar-se para conciliar sua vida com o cuidado

que dispensa a seu familiar.

Este relato do cuidador familiar nos faz refletir sobre a importancia de se
posicionar de forma ativa na vida, cuidando de si para manutencdo de saude, de
cidadania, com vistas a prevencdo de doencas e promocdo da saude, alicercando
assim o autocuidado, que sabiamente é dito por Selene: “ser cuidador, eu acho que

€ se cuidar também, cuidando e se cuidando”. (Selene).

O cuidado pode desencadear um efeito multiplicador, despertando as
consciéncias para 0 compromisso com a vida, através do cuidado de si. (FREITAS,
2001).

No entanto, o volume de afazeres cotidianos experimentados pelos
cuidadores familiares faz com que eles entreguem o controle de suas vidas ao
destino, ao acaso. N&o encontramos muitos relatos de preocupag¢ao consigo mesmo,
mas eles tém conhecimento do que estdo sofrendo em funcéo deste descuido: “Eu
faco uma retrospectiva, que hoje eu estou com 57 anos, mas com um desgaste
maior do que eu deveria estar, nunca trabalhei no pesado, mas no aspecto

psicolégico, entdo hoje, a minha tolerancia €, eu sinto que esta diminuindo”. (Titan).

Isto porque “0 mundo externo do sujeito e seu mudo interno influenciam-se
mutuamente e simultaneamente, compondo um conjunto de tal modo singular que
qualguer modificagcdo que ocorra em alguns desses elementos resultard um novo
conjunto”. (IDE, 2010, p. 55).

Vivenciar elementos de autocuidado podem servir de subsidios para romper

com a légica prevista no processo de cuidar. Dias iguais, rotinas, uma vida em
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funcdo de outra é mecanismo gerador de insatisfacdo, e pode instalar-se um
sentimento de vazio, deixando o cuidador mais suscetivel a perca de sua
funcionalidade, até o seu adoecimento, relembrando aqui o conceito definido pela
OMS (1993), que para ter saude, isto significa uma condicdo de bem estar que inclui
ndo apenas o funcionamento do corpo, mas também o vivenciar uma situacdo de
bem estar espiritual (ou psicolégico) e social, das rela¢des do individuo com outras

pessoas e com 0 meio ambiente.

Esse peso de nao realizar o autocuidado € percebido na fala de Afrodite:

Vocé quer fazer uma coisa diferente ndo da mais, até eu lia bastante agora
ndo da, porque vocé comeca a fazer uma leitura j& chamam, ja
interrompem, eu gostava bastante de uma novela agora ndo da mais pra
assistir porque ndo tem como, e as coisas que eu gostava jA ndo posso
mais nada, agora eu sinto que ta ficando dificil, o sessentinha ta pesando.
(Afrodite).

Pode ser que a idade fisica pese porque ela ndo possui mecanismos de
cuidar de si, de cuidar de seu entorno, de seu corpo, de seu emocional, de
reconhecer sua singularidade e manté-la. A busca dessa consciéncia passa a dar

sentido para a vida e uma nova motivacao surge. (DESAULNIERS, 2006).

Mas a valorizacdo do cuidar de si necessita desta tomada de consciéncia e do
esforco para a manutencéo de atividades que expressem, mesmo que um pouco o
gue se gosta de fazer, nem que sejam em prol de um ideal, como em: “Eu fago ainda
alguma coisa quando d& eu sou coordenadora da catequese, mas eu vou distribuo
as tarefas e volto. Na missa que eu sou responsavel por essa parte, eu vou e
durante a missa eu venho de duas a trés vezes em casa”. (Afrodite). Percebe-se que
mesmo diante de tantas dificuldades n&o deixa de fazer as atividades relacionadas a
vida social na igreja, pois é 0 que acredita e é o que Ihe faz bem. Freitas registra

que:

Em nosso comprometimento com o cuidado em todos 0s seus aspectos,
necessitamos estar aberto ao inusitado, sermos capazes de captar energias
e de nos revitalizarmos como forma de efetivamente contribuir na relacéo
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entre o ser que cuida e o ser que € cuidado. Somente quem
constantemente esta aberto ao novo pode aperfeicoar o velho, conseguindo
assim revigora-se e vislumbrar novos horizontes no cuidado dos seres
humanos. (FREITAS, 2001 b, p. 30).

Isso aponta que muito além de procurar maneiras de cuidar do outro, €
preciso cuidar de si. A base individual capaz de dar suporte a uma transformacéo de
estrutura de pensamento é a decisdo e 0 comportamento pessoal como o
desenvolvimento humano de dentro para fora. (DESAULNIERS, 2006). Encontrando
nosso caminho para o autocuidado estaremos permitindo nosso aperfeicoamento em
nossa condi¢cdo de humanos. O bem estar proporcionado pelo autocuidado envolve

questdes subjetivas em torno do que é necessario e importante a cada um.

Precisamos, antes que seja tarde, descobrir nossa humanidade em rotas que
nos permitam conciliar razdo e sensibilidade, ciéncia e arte, num caminho de
redescoberta da vida. (FREITAS, 2001 b). Para “cuidar de si” precisamos dedicar
esse cuidado em todas as esferas da dimensdo humana, traduzindo-o em beneficios
fisicos, sociais, espirituais, morais, emocionais. Uma tarefa constante, mas com
beneficios incontaveis, que com um pouco de dedicacao é possivel realizar: “A gente
vai pescar, vai fazer um lanche, vai pros campos, tudo mais simples, mas bem
aproveitado, mas a gente nao consegue ficar fora um final de semana, porque o tio
ndo consegue passear com a gente”. (Artemis).

Para cuidarmos de seres, necessitamos saber nos cuidar, e esta
capacidade se faz através da reflexdo, da busca de autoconhecimento, ao
nos permitir abrir as comportado do eu e deixar flur a razdo e a
sensibilidade. S6 pode cuidar aquele que sabe o significado do cuidado em
suas vidas, no compartilhar com outros seres em sua totalidade, no qual o

complexo corpo- mente- espirito se harmoniza para edificar relagBes
interpessoais. (FREITAS, 2001 b, p. 56).

O ponto de equilibrio entre todas estas condigcbes que séo vivenciadas pelo
cuidador familiar parece ser o0 ponto chave para a harmonia em seus lares. Quando
uma ponta acaba por extrair mais que a outra, as relagcdes se arruinam, como
podemos analisar em: “me separei do marido, embora eu nédo aceite isso mas ele diz
que estava impossivel porque eu deixava o filho e 0 marido sempre em segundo

plano”. (Afrodite). Os sentimentos expressos em nosso cotidiano seréo os alicerces
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de nossas relacfes. Se forem dosados de sentimentos positivos, as relagcdes sao
duradouras, estaveis e de cooperacao.

Desta forma, impbe-se a necessidade de praticar atos que promovam bem
estar, sair da rotina e tornar conscientes nossas atitudes: “Sempre que a gente pode
a gente passeia, até mesmo por causa das crian¢as”. (Artemis). Pois a vida n&o é
unilateral, ela é permeada por muitas situacdes, afetos, desafetos, tristezas, alegrias,

dificuldades, facilidades, o que afetam diretamente nosso processo de viver.

Talvez neste momento possamos fazer uma reflexdo sobre como esta
estruturada nossa rede de convivéncia familiar, social e de como estdo organizadas
as instituicdes de saude existentes no municipio. O portador de transtorno mental é
visto, é cuidado, tem a sua disposicdo uma série de mecanismos de controle social
para a efetivacdo das leis e das politicas de reforma sanitaria, incluindo a reforma
psiquiatrica. Mas para seu cuidador familiar, o que ja foi feito ou pensado para
garantir a este que se dedica integralmente ao cuidado do outro? Que mecanismos
formais de cooperacéao existem? De que forma podemos exigir qualidade no cuidado

domiciliar se nem ao menos Ihe fornecemos subsidios para o autocuidado?

Necessitamos urgentemente retomar esta discussdo e repensar a politica
vigente. Existem inUmeros materiais ensinando a cuidar, mas pouco se fala em
cuidado ao cuidador, e ndo adiantam férmulas maravilhosas, prescricées de tudo o
gue deve o mesmo fazer se ndo lhe forem ofertadas condi¢cdes para a realizacao.
Entender o cotidiano desses cuidadores deve ser o primeiro passo para uma
condicao mais digna de vida. Muitos manifestaram sua fragilidade fisica, emocional,
social, mental e espiritual e a impossibilidade de buscarem autocuidado como um
dos aspectos do viver saudavel. Afinal, como nos enfermeiros, podemos conduzir as

orientacdes sobre o autocuidado como uma dimenséo ética, desses cuidadores?

4.2 Analisando arede de convivéncia
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A organizagao das pessoas em rede fortalece e edifica as relagdes, de forma
a facilitar a resolucdo de problemas, o alivio das tensbes, o compartilhamento das
informacBes. Mas embora previsto como ferramenta gerencial nas demandas da
salude, a organizacdo em rede na saude ndo esta configurada e articulada como
deveria ser um mecanismo gerencial. Em outras esferas da rede de relacdes
analisamos importantes lacunas, como sera possivel identificar a partir dos relatos
dos cuidadores familiares. Estes se encontram sozinhos, isolados de seus familiares,
isolados da sociedade civil e isolados também de mecanismos de “cuidado em

saude”.

As redes de convivéncia podem ser mecanismos para ajudar as pessoas a
desenvolver suas capacidades e interesses, permitindo-lhes a obtencdo dos
recursos de gque necessitam para atingirem seus objetivos. Estes recursos podem
ser de natureza social, econémica, emocional, psicoldgica, espiritual, constituindo
assim a ajuda necessaria ao cuidador familiar para que se fortaleca e consiga se

sentir inserido, fazendo parte da vida.

Neste relato de Titan, analisamos as dificuldades da organizacao familiar, pois
sente que se encontra sozinho para articular o cuidado com a dignidade com que
seu familiar merece, relata que “em datas importantes quem incluia ele era nés. Ele
era meio [...] os irmaos nao traziam ele. Entao a gente se tornou referencia para ele’.

‘jfamais alguém deixou alguma responsabilidade pessoal pra cuidar [...]”. (Titan).

E essa soliddo gera consequéncias, como o desgaste, 0 cansaco, que se

manifesta como:

[...] entdo o cuidado, o desgaste meu olha, a minha vida, vamos supor, eu
ndo fago absolutamente nada, nés aqui, a gente ndo faz absolutamente
nada, fazemos, por exemplo, a gente faz, a parte social a gente procura,
sem que antes de mais nada coloque ele, onde ele vai ficar? A situacao,
porque ele ndo vai pra casa de irmaos, eles ndo vem buscar ele para passar
o domingo, também, ligam, quando ligam para saber como € que ta, mas
ndo me diz oh! Traz ele aqui pra passar 0 domingo comigo que eu vou fazer
almoco [...]. (Titan).
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Uma grande insatisfacdo € notada quando Titan relata o distanciamento de
seus familiares, que nao o procuram, ndo compartilham do cuidado ao outro e nada
fazem para melhorar sua condicdo de vida, sentindo-se entdo como um cidadao que
necessita de espaco para melhor viver socialmente. A familia pode se sentir
impotente, ndo entender a doenca que acomete seu familiar e acaba se
distanciando, o que gera a sua desestruturacdo, como percebemos nesta fala: “Mas
a gente sente que ndo existe aceitacdo, existe resisténcia da familia [...] eu posso

afirmar que ele é o vetor do desentendimento da familia”. (Titan).

Os familiares de portadores de transtornos mentais sofrem uma significativa
mudanca em suas vidas, tendo que se adaptarem constantemente as novas formas
de conducao do seu dia-a-dia. Toda esta mudanca repercute sobre varios aspectos

do estilo de vida de cada familia acometida por esse transtorno. (SANT'ANA, 2011).

E encontramos aqui o reforco sobre a importancia de conhecer e
compreender o cotidiano desses cuidadores, pois é nele que encontramos subsidios
para colaborar com a estruturacao familiar: Conhecer suas crencas, seus valores,
suas relacdes, seu conhecimento sobre a doenca, para entdo, poder planejar acdes

efetivas.

“A hora que os pais estao, os troncos, né? Estdo em pé é uma coisa, a hora
que eles partem muda, quebra, ndo adianta. Eu acredito que quando o pai partiu
ficou a mae, e olha, minha mée sempre foi uma guerreira, a maior referencia para
mim de alguém que superou tudo”. (Titan). Esse desabafo foi diante da estrutura
familiar falida ap6s a morte dos pais, onde cada um dos filhos seguiu seu caminho.
Na hora em que mais precisavam de apoio ouve a quebra da relacdo afetiva, que

atribuem ser causada pelo familiar portador de transtorno mental.

Mas a estrutura familiar é dinAmica e a partir das experiéncias vivenciadas,
pode alavancar novas possibilidades ou esgotar todas, quando a base forte se
rompe. Neste momento pode ser necessaria a ajuda dos profissionais da saude,
para que, a partir das situagcbes cotidianas, possa fornecer subsidios para a

superacao da crise e a elaboracéo de novas possibilidades de vida.

Nesta analise retomamos a importancia do conhecimento, da informacao

sobre a doenca, pois 0 julgamento acerca do comportamento diferenciado do
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portador de transtorno mental é julgado pelo senso comum, ignorando a
cientificidade que justifica alteracdbes de humor, de comportamento e de
pensamento. O pouco entendimento sobre a funcionalidade do ser € o grande no6 a
ser desatado, empobrece as relacdes e inviabiliza o bom funcionamento das redes

de convivéncia.

Nas histérias contadas pelos cuidadores familiares todos trazem relatos desta
dificuldade na rede de convivéncia primaria, que € a rede organizada a partir dos
contatos familiares, dos parentes mais proximos, como podemos ver na transcricao
de Artemis, quando diz “olha, pra te falar bem a verdade, é, eu e ele e ele e eu, eu
tenho a minha mae que apdia muito assim, mas tu sabe que problemas assim é teu
é teu, entdo o que nds passamos aqui € nés dois, entdo a gente sofre muito mais e

se preocupa muito mais”. (Artemis).

Além do desconhecimento, da impoténcia, o familiar pode, também,
apresentar ansiedade por nao saber como lidar com alguns comportamentos
apresentados como, por exemplo, o siléncio excessivo, fala continua e desordenada
ou com a imprevisibilidade em suas acdes, e a percepcdo da vida cada vez mais
“empobrecida” do paciente. (SANT'ANA, 2011), como na observacao de Afrodite: “E
eu sinto que tem que ser comigo, porque a minha irma chega ali e fica com medo ou

chega ali e fica nervosa e fica parada”.

N&o ter para quem contar sobre o medo, a inseguranca, a inquietude diante
de quadros tdo complexos manifestados em seus familiares, torna estes cuidadores
seres fragilizados. O sentimento que emergiu durante esta possibilidade de contar
sua histéria foi o de poder contar com alguém, o de poder compartilhar com alguém
que entendia o que eles estavam falando, sem julgamento, sem prescricéo,

simplesmente ouvindo.

E uma responsabilidade que podia e devia ser compartilhada, mas ndo ha

mecanismo que garanta esta configuracao de rede. Titan diz que:

Eu participo na capela, sou da comissédo da capela, sou vice coordenador
da capela, participo do grupo de festeiros de S&o Judas, enfim, é uma
participacdo, uma forma, uma vida social, a gente tem um relacionamento,
uma ligagdo muito forte com a familia da esposa, eu tenho um
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relacionamento num nivel excelente, gracas a Deus, e a gente tem, procura
no meio familiar, e um detalhe, minha vida social sempre foi muito restrita,
sempre condicionada. (Titan).

A importancia da vida em sociedade é que esta nos fortalece, equilibra-nos e
mantém acesa a vontade de participar ativamente da vida social, 0 que nao é
integralmente possivel no caso de Titan, em funcdo das atividades cotidianas de
cuidado. Sant’/Ana (2011) justifica que os familiares com contato mais proximo a
pessoa em situagdo de sofrimento mental usualmente ndo dispbem de tempo nem
de espaco para manter outros relacionamentos. Isso pode gerar uma situagcédo de

esgotamento e de falta de perspectiva de vida.

Somos seres sociais e precisamos destes movimentos de sair de casa e
participar da vida em sociedade, quando pensamos em praticas mais saudaveis de
vida, principalmente quando nossos olhares se voltam para o cuidado em saude

mental do cuidador familiar do portador de transtorno mental.

Quando ampliamos um pouco esta analise, buscamos a configuracéo
secundaria, que extrapola os limites familiares de relacdo e chega a comunidade,
amigos ou outros familiares de graus de parentesco mais distantes.

Uma das cuidadoras familiares que participaram deste momento de pesquisa
conta uma experiéncia frustrada com a rede de convivéncia primaria, mas exitosa na

rede secundaria, conforme podemos analisar, pois Pandora relembra que

Ele sempre se entendeu muito bem com a familia do meu marido, tanto é
gue pra um jogo de futebol & em Caxias, nunca os outros irmdos levavam
ele, aqui os meus cunhados vinham buscar ele, todo jogo de futebol que
tinha, eles vinham aqui buscar ele, entdo tinha um relacionamento assim
bem tranquilo. (Pandora).

O desejo desta cuidadora familiar era o de poder contar com 0 suporte
emocional e com a ajuda efetiva de seus irmaos para exercer o cuidado, mas uma

lacuna inviabiliza tal processo, pois é impossivel prever como se dara esta
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convivéncia. A relacdo cotidiana quando envolve um portador de transtorno mental

pode se tornar conflitiva e desgastante no seio familiar.

Sant’Ana (2011) reforca que as pessoas da familia que n&o convivem
diariamente com um portador de transtorno mental, mostram certo receio de se
aproximar para ajudar nos cuidados, pois desconhecem e nao compreendem a
doenca e suas manifesta¢gdes ou, muitas vezes, nem se interessam em saber como

podem ajudar, apenas se afastam desses membros da familia.

E outra situacédo que pode ocorrer € que muitos ndo se conformam em ver um
familiar, que até entdo era brilhante, cheio de projetos de vida e socialmente bem
integrado, transformar-se numa pessoa comprometida, dependente, desprotegida e

tomada por limitacGes de toda natureza.

Novamente, surgiu a participacdo de grupos familiares mais distantes em
categorias parentais, mas presentes na ajuda mutua, na cooperacdo e na co-

responsabilidade:

Se eu precisasse, por exemplo, como aconteceu de eu ter que ir pra
Blumenau, e meu cunhado vinha ficar aqui com ele, a minha cunhada é
daquelas que cuidava tanto como se ele fosse da familia dela mesmo,
vinha, ficava aqui, as vezes levava ele pra |4, entdo eu podia contar sim.
(Pandora).

Mas o diferencial € que este portador de transtorno mental era muito
autbnomo. Tinha o pensamento organizado, e todo o contexto favoravel a
manuteng¢do de um pensamento organizado, a tranquilidade e a rotina estabelecida,

0 que contribuiu no cuidado.

Devemos ainda analisar a configuragdo de rede de convivéncia terciaria, que
envolve setores de atendimento a saude, organiza¢cdes e mecanismos profissionais
de ajuda. Neste caso, iniciamos com a triste realidade retratada por Artemis, quando
faz a denuncia ao sistema que nao funciona, pois “Ndo tem ajuda, nem mesmo o
posto de saude, isso que tem cadastro dele la, nunca fizeram nenhuma visita”.

(Artemis).
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O sistema, neste caso esta “fragmentado, faltam informagfes clinicas, os
processos de atencdo estdo pobremente desenhados, com duplicacao
desnecessaria de servigos”. (VILACA, 2011). Em uma situacdo familiar que
necessita de cuidado e atencdo por ter um determinante social com situacdo de
doenca, é necessaria a conjugacao de esforcos para melhora das condi¢cbes de vida

da familia, mas se um elo desta rede esta fragilizado, inviabiliza todo o conjunto.

A unidade de Saude é considerada como referencia de cuidado domiciliar,
pressupondo que toda a organizacdo da rede formal de cuidados parte das
estratégias ja elaboradas pelas estratégias de atendimento domiciliar, na perspectiva
que estas conhecam a realidade de cada familia e desta forma consigam elaborar

diagnésticos e planos de atencéo personalizados.

Mas quando ocorre como neste caso uma ruptura com o que deveria ser “a
porta de entrada do sistema”, o cuidado € fragmentado, pautado no atendimento da
demanda emergente e nao pensado e planejado com vistas a promog¢ao, prevencao,

formacdao de vinculo, e resolutividade.

Os servicos oferecidos pela equipe do CAPS foram citados, quando o assunto
rede de convivéncia era o enfoque, como percebemos: “Foi um doutor que
encaminhou la pro CAPS, foi uma bencdo que eu recebi, que néo foi preciso mais
internar, o remédio ele toma, agora praticamente ele sarou no CAPS; Hoje ele é

gente, mas agradeco ao CAPS”. (Selene).

Neste relato de Selene, o CAPS funciona como mecanismo de controle das
crises, de tratamento adequado e reconhece a diferenca que fez a chegada de seu
familiar no CAPS, como reforca Afrodite “antes eles iam pra Curitiba e ficavam

internados la até oito meses agora, depois do CAPS eles ndo foram mais”. (Afrodite).

A frequéncia das internacdes diminui a partir da continuidade do tratamento
no CAPS e com elo fortalecido entre CAPS e cuidador familiar, para que haja melhor
compreensao sobre a doenca, sobre o tratamento e o acompanhamento domiciliar
adequado, “faz-se necessério atingir o familiar cuidador com um suporte efetivo de
auxilio, para que este possa atender seu ente querido de forma mais eficaz e com
menos prejuizos na sua vida”. (SANT'ANA, 2011).
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O reconhecimento da importancia do CAPS como ferramenta de cuidado em
salide mental vem neste depoimento de Artemis, quando diz: “O CAPS em primeiro
lugar, que foi aonde nés tivemos apoio, que foi I& que tudo andou, que a gente
conseguiu entender as coisas”. (Artemis). A satisfacido em ter o CAPS como
referéncia para o tratamento de seu familiar com transtorno mental faz com que os
cuidadores familiares confiem a este servigco o tratamento, e assim se estabelece o
vinculo, elemento fundamental para a resolutividade dos problemas, pois se ha

vinculo, ha responsabilizacéo, ha troca, ha sentimento.

Mas a equipe de trabalho do CAPS sozinha nunca ir4 alcangar um servigo de
protecdo, de cuidado, se estiver sozinha, é imprescindivel o funcionamento efetivo
em rede de assisténcia, pois “além de se organizarem pela atencdo as condi¢des
agudas e crbnicas, os sistemas de atencdo a saude podem apresentar-se,
socialmente, num continuo que vai desde a fragmentacao até a integragcéo”. (Vilaca,
2011).

No municipio de realizacdo da pesquisa, ha um protocolo de integracdo em
rede dos servicos de saude mental, ocorrendo a integracdo entre os trés CAPS
(CAPS i, CAPS ad e CAPS II) implantados no municipio, bem como com o centro de

assisténcia em saude mental (CASM).

Mas, neste trecho da fala de Afrodite, percebemos que é preciso uma outra
articulagéo de servico, quando o CAPS nédo consegue alcancar seu objetivo: “Agora
ele ndo ta querendo ir no CAPS e faz falta pra ndés, porque uma coisa que ele faz
guando ta indo I4 é cortar as unhas, o cabelo é s6 ele que corta, a roupa é ele que

escolhe e as unhas ele s6 corta quando vai la e como nao ta indo la...”. (Afrodite).

Os servicos ja estdo implantados e funcionando no municipio em questao,
como a estratégia de saude da familia, que atende a grande maioria da populagéo
do municipio de Lages; os nucleos de apoio & saude da familia, que sé&o equipes
multidisciplinares que atendem todas as unidades de saude com acompanhamento
dos casos da estratégia saude da familia; os centros de referéncia em assisténcia
social, que através das equipes compostas por assistente social e psicélogo
atendem buscando a protecdo social basica, de forma a restabelecer vinculo

familiar, realizam grupos sécio educativos, bem como o acompanhamento familiar
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guando nao existe violacdo de direito; os centros de referencia especializados em
assisténcia social, com varias equipes compostas por assistente social e psicélogo,
gue atendem as familias quando ja existe situacdo de violacdo de direito; entre
tantos outros dispositivos que podem ser utilizados para fortalecer e ampliar o
acesso do portador de transtorno mental, de seu cuidador familiar e de sua familia,

mas que nao funcionam ainda de forma integrada e articulada.

Conforme Byng et al (1998 apud VILACA, 2011), verificaram que os sistemas
qguando integrados, determinaram uma maior satisfacdo das pessoas usuarias com
0s servicos de saude mental. Com certeza, na prética diaria dos servicos de saude,
l6cus da pesquisa, sentimos esta fragilidade de ndo ter um funcionamento

articulado.

Os sistemas fragmentados de atencdo a saude, fortemente hegemoénicos, sao
aqueles que se organizam através de um conjunto de pontos de atencdo a saude,
isolados e incomunicados uns dos outros, e sdo incapazes de prestar uma atengao
continua a populacédo. (VILACA, 2011).

Reflexos desta falta de comunicacdo entre o0s servicos podem ser citadas
como: auséncia de um prontuéario eletrénico, onde todos pudessem ter acesso a
informacgdes relativas ao atendimento, auséncia de um sistema de referencia e
contra referéncia agil e funcional, auséncia de profissionais que entendam as
demandas em saude mental, dentro da complexidade que estas merecem ser vistas

e atendidas.

Varios autores ja pontuam que o coracdo das propostas de novos desenhos
para a atencdo as condi¢cdes cronicas € um sistema coordenado e continuo,
baseado na cooperacdo entre gestores, prestadores e pessoas usudrias. Ha
evidéncia de que as pessoas usudrias dos servicos de saude valorizam muito a
coordenacao dos cuidados de saude e reivindicam recebé-la. (SCHOEN et al, 2007,
TURNER et al, 2007 apud VILACA, 2011).

A tarefa de cuidar e ao mesmo tempo ser um familiar exige também, muita
disponibilidade e paciéncia, ja que, muitas vezes, este € o Unico membro da familia
que acolhe o doente. (SANT’ANA, 2011). Como desabafa Afrodite: “ndo consigo

contar com ninguém, ndo tenho mais ninguém”. Mas ainda assim, consegue se
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manter em pé e realizar de forma exemplar todas as atividades de cuidado a seus
familiares doentes, seus dois irméos e a made. Mas chegard o momento em que a
cuidadora familiar também ficara fraca, sem vontade, doente, se nada for feito para

transformar essa realidade e cuidar desta cuidadora.

Na fala de Titan também percebemos esse cansaco e a vontade de ter um

espaco de dignidade ao irmao:

Eu penso sinceramente que daqui a dois anos ele vai prum local pra ele ter
a vida dele, vou visitar, vou acompanhar, mas que ele tenha um lugar que
ele tenha pessoas que ele interage, que ele tenha terapia, que haja
acompanhamento, que ele gosta de jogar um domind, enfim, que ele va
passear, e eu acredito que eu vou conseguir [...]". (Titan).

O cuidador familiar consegue perceber que precisa ampliar e fortalecer sua
rede, mas sente-se impotente, ndo conhece seus direitos, suas possibilidades e nem
0 que ha de legislacdes e organizacdes para atender suas necessidades. E essa é a
busca das politicas publicas, “esse movimento universal em busca da construgcéao de
rede de assisténcia em saude, estd sustentado por evidéncias de que essas redes
constituem uma saida para a crise contemporanea dos sistemas de atencdo a
saude”. (VILACA, 2011).

No documento do Escritério Regional da Organizacdo Mundial de Saude,
encontramos um plano estratégico, que prevé a realizacdo de acfes de curto, médio
e longo prazos, de forma a organizar a rede de assisténcia a saude, que ira
favorecer as redes de convivéncia do cuidador familiar do portador de transtorno

mental:

No curto prazo, as a¢gfes principais sdo: a criacdo de uma consciéncia geral
sobre os problemas das condi¢Bes cronicas; o desenvolvimento de politicas
de saude publica que foquem os determinantes sociais da saude distais,
intermedidrios e proximais; a instituicdo de incentivos para a integracao da
atencao primaria, secundaria e terciaria a saude; o estimulo das acbes de
promocdo da saude e de prevencdo das doencas por meio de processos
educacionais e incentivos financeiros; o reconhecimento das pessoas
usuarias como membros das equipes de saude; o incentivo para as acfes
de autocuidado; a utilizacdo de diretrizes clinicas baseadas em evidéncia
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para indicar as relacbes entre os diferentes servicos; a implantacdo de
tecnologias de informacdo que permitam compartilhar as informagées entre
os diversos servicos; a estratificacdo da populacdo por riscos; e a
integracdo com servicos comunitarios. (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2006 apud VILACA, 2011).

Estas acdes previstas, se forem realizadas, a curto prazo com certeza ja irdo
apresentar muita resolutividade nas questfes emergentes que as praticas do servigco
encontram, cotidianamente, visiveis até pelo senso comum, como percebemos nas

falas dos cuidadores familiares sujeitos desta pesquisa.

A médio prazo as acbes prevéem a definicdo de politicas nacionais; a
utilizacado de ferramentas como a gestdo de caso e o trabalho multiprofissional; a
introducdo de incentivos financeiros e o estimulo a relacdes colaborativas entre os
profissionais de saude e os prestadores de servicos. (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2006 apud VILACA, 2011).

E, a longo prazo, as ac¢bes principais propostas sdo: oferecimento de
instrumentos de suporte as decisdes para os profissionais de saude; o
empoderamento de grupos comunitarios; a alocacdo de recursos financeiros; a
melhoria das equipes de saude para manejar as condicfes cronicas; e a educacao
permanente dos profissionais de saude. (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2006).

Sao capitulos de uma nova histéria em salude mental que estdo sendo
construidos dia a dia, sob nova 6tica, a partir da reforma psiquiatrica. Muito ja se
conseguiu e conquistou, mas muito ainda ha por fazer neste cenario complexo que
exige vontade politica, envolvimento dos profissionais, qualificacdo dos servicos,
ampliacdo das possibilidades e principalmente colocar o sentimento, a emogao a

servico da ciéncia e da préxis diaria para assim conseguir modificar a realidade.

De qualquer forma, convém ressaltar que o cuidado compartilhado, solidario,
auténtico, baseado no respeito a dignidade humana pode tornar o “ato de cuidar” um

processo interativo essencial a manutencdo e preservacdo da saude e da

cidadania.

Para nossa reflexdo vale a sugestao de Garrafa (1998) sobre a criacéo de

uma espécie de “estatuto da vida”, que sirva como guia para as questdes conflitivas
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existentes. E, para esse estatuto, os profissionais da enfermagem poderiam investir
na discussdo da questédo da dignidade como estimulo a autonomia e a valorizacdo
da solidariedade. Seria esse o caminho para o “Educar para a Saude e a

compreensao humana” conforme intitulamos esse estudo?

4.3 O didlogo e as crencas com estratégias rumo a compreensao humana

Morin (1999) destacaa compreensdo humana como imprescindivel ao
desenvolvimento de uma educacéo capaz de atender as necessidades integrais do
homem, mas "Em nenhum lugar é ensinado a compreendermos uns aos outros."
(MORIN, 1999, p. 92). Entretanto a capacidade de compreensado é uma necessidade

natural a todo individuo, mas como desenvolvé-la?

Em nosso cotidiano estamos sempre buscando caminhos para enfrentar
nossas dificuldades de maneira adequada e de modo que satisfaca nossas
necessidades. Desta forma, quando objetivamos discutir o didlogo como estratégia
para a compreensao humana, € pensando que podemos por meio da comunicacao
oral, do dialogo, articular a construgdo dos conhecimentos necessarios para prover

Nossos processos dindmicos de vida.

Embora o que analisamos na maioria dos relatos dos cuidadores tenha sido o
fato de terem se fechado em seu cotidiano, até por questdo de seguranca
emocional, j& que como eles mesmos relatam sentem medo, preconceito e nao
conseguem contar com a ajuda das pessoas, acreditamos que por meio da
compreensao do cotidiano dos cuidadores familiares, por meio de entendermos sua
realidade concreta, podemos subsidiar a elaboracdo de estratégias que viabilizem o
dialogo para a melhoria de suas condi¢cbes sociais, de saude, emocionais,

relacionais.
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E o que queremos refletir € que podemos transformar ja esta situacdo de
isolamento, de falta de didlogo em possibilidades. Precisamos acreditar no potencial
humano de ativar constantemente o uso das energias disponiveis, neste caso, para

canalizar em compreensao humana.

No cotidiano os cuidadores familiares se véem diante de situacdes dificeis e
conflitantes em que precisam rapidamente elaborar a resolucdo e os
enfrentamentos, cada uma com sua realidade, mas todos marcados pelo conviver
com o transtorno mental. O que precisamos sentir € que ha coisas que de fato
podem ser melhoradas em nossa vida e em volta de nés e que vale a pena cultivar

comportamentos pré-sociais. (ASMANN, 2000).

Ha necessidade urgente desta aprendizagem de esperanca, de dialogo, de
solidariedade, para que os cuidadores familiares tenham uma base de apoio.
Convém gque sejam analisados os indicadores sempre por meio do cotidiano de cada
um, para que nao tenhamos mais experiéncias falidas, com prescricées do modo de
ser e agir, mais sim que aspectos relevantes sejam considerados em particular, ou

seja, motivado pela percepcao das causas das dificuldades que o outro enfrenta.

Esse aproximar-se do cotidiano, com vistas a conhecer como se processam
as organizacdes familiares deve ser sem rotulos, sem certezas do que se vai
encontrar, pois quem tem essas certezas nao é capaz de se abrir ao novo, torna-se
intolerante com o diferente, com pensamentos e pessoas que ameagam essas
certezas. (ASSMANN, 2000).

Esses cuidadores familiares trazem de forma muito verdadeira os sentimentos
em relacdo ao seu cotidiano, perpassados por muitas fragilidades, desgastes e
superacoes. Estes sentimentos, hoje traduzidos em palavras, sdo o resultado da
convivéncia sem muito didlogo, sem muita troca, sem muita informacdo, como
podemos sentir em: “Ele gerou indisposi¢do entre irmaos, e nds era muito unidos
até”. (Titan). Quando fala do distanciamento que tem de seus irmaos e que foi
motivado pelo desconhecimento da doenca, Titan mostra que nem sempre 0S
didlogos sdo harmoniosos. Cada um optou por seguir um caminho e ndo ajudam no
cuidado ao portador de transtorno mental. Isto nos mostra a mesquinhez e

irracionalidade de membros de uma sociedade centrada na exclusdo e



116

insensibilidade, e a desumanidade de uma vida humana voltada para negar sua
condicdo humana. (ASSMANN, 2000)

E podemos ter ainda como resultado desta falta de dialogo o esgotamento de
todo potencial de vida, de energia, de vontade do cuidador familiar, como podemos
ver em: “E o desgaste com ele é extremamente elevado, ele é um doente

cansativo... € agressivo, fica ameacando a querer quebrar vidro. [...]”.(Titan)

Se a comunicacdo estivesse fortalecida pelo didlogo, ndo haveria tanto
desgaste, como expressa o cuidador familiar. Neste trecho de sua fala podemos
perceber ainda o esforco para ndo perder o equilibrio: O desgaste € muito grande,
tem dia que tira vocé... tem que ter muito equilibrio” desgasta vocé, desgasta a

familia, porque ele irrita, ele tem uma capacidade de cansar”. (Titan).

A importancia da troca, do didlogo € que por meio disso sentamos junto,
olhamos no olho, estamos perto e conectados em uma mesma situacdo. “Eu
percebo que ele gosta de sentar e conversar ali. Ele senta, conversa, ele fuma, e

nds conversamos, para ele lembrar, falar”. (Titan).

Ja se sabe que as interacdes continuadas na rede de conversacdo atuam
como fontes de perturbagcdes mutuas podem desencadear mudancas de estado
(MATURANA, 2001). E imprescindivel para os seres humanos fortalecer o dialogo. E
uma necessidade humana que da sentido a vida, € um ponto e equilibrio, de

reconhecer-se como ser integrante daquela familia, grupo ou comunidade.

Sendo assim, conversacfes como dialogo sdo estratégias de mudanca. O

que pode significar dar voltas com universos de emogdes. (ARRUDA, 2008).

“O ser humano, conectado virtualmente com pessoas do mundo todo, mas
carente de contato humano e de respostas para entender o porqué da sua
existéncia, volta-se para perguntas sobre o sentido da sua vida no mundo”.
(STRECK, 2001, apud DESAULNIERS, 2006, p. 65).

O que percebemos nestes relatos € uma caréncia de atencdo, de afeto, de
escuta, de troca. A caréncia de relagfes entre 0s seres humanos, neste caso, 0s
cuidadores familiares, pode gerar muitos prejuizos por ndo perceber que precisa

olhar para si e cuidar de suas relagdes, por meio de transformacfes rapidas,
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imperceptiveis, mas fundamentais. A necessidade de transformarmos
constantemente tanto a sociedade quanto nés mesmos, é uma das maiores
conquistas da histéria humana. Mas com a crescente alienacdo, também essa

conquista converte-se em seu contrario. (HELLER, 1970).

A transformacéo sé é possivel se houver permissao para ela, e para permitir,
€ necessario conhecer. “Mesmo eu ndo querendo, assim no fundo eu ndo querendo,
eu sabia que ele ia sofrer entdo, eu ndo queria ver ele sofrer, entdo seja o que Deus
quiser”. (Artemis). Precisamos das esperancas humanas, do tamanho do humano,
nao a esperanca de solucbes definitivas e absolutas, pois estas hegam a nossa
condi¢cdo humana. (ASSMANN, 2000).

A intencdo de aliviar o sofrimento do outro pode ser concebida pelo estar
junto, colocar-se no local do outro e demonstra a grandiosidade do ser humano em
perceber que pode fazer a diferenga e ajudar o outro a restabelecer-se como
cidaddo. Em um mundo cada vez mais complexo e globalizado é cada vez mais
dificil perceber as conexdes, as causas e os efeitos de uma acdo ou de uma
omissao. (ASSMANN, 2000).

Uma situagdo muito cobmoda ao ser humano é mostrar-se indiferente ao outro
e assim seguir sua vida, sem responsabilizacdo, sem sentir-se vinculado a seus
familiares ou grupo social; negligenciando ajuda e cooperagao tem a falsa sensacéo
de que ndo tem problemas e ndo percebe a complexidade da realidade familiar e

social.

“A nossa vida ta normal, no comecgo tava bem mais dificil, eu sobrecarregava
muito o meu marido, porque eu tinha medo do tio em crise. Mas agora passou, eu
ndo tenho mais medo, ele ndo é agressivo. A gente conversa muito”. (Artemis). O
didlogo vem marcado nesta fala de Artemis como decisivo na convivéncia
harmoniosa do lar. Por meio do didlogo ha troca de informacbes, acontece o
entendimento necessario para lidar com a situacdo, fortalecem a parceria e a
cumplicidade necessarias para minimizar o conflito e sentem-se protegidos. Melhor
seria se todos os cuidadores familiares aliassem o didlogo com o conhecimento
pertinente para cuidar de si e cuidar do portador de transtorno mental. Quando ha

bases seguras, “cientificas”, para as nossas projecdes desejantes, temos otimismo.
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(ASSMANN, 2000). O otimismo, enquanto conduta facilita a adaptacao do cuidador
familiar nas situacdes cotidianas e impulsiona sua acdo. Nesta perspectiva 0s
cuidadores familiares necessitam de apoio profissional para perceberem suas

necessidades e encontrar ajuda especializada.

A verdadeira racionalidade por natureza dialoga com o real que lhe
resiste. Opera 0 ir e vir incessante entre a instancia logica e a
instancia empirica; é fruto do debate argumentado das idéias e nédo
propriedade de um sistema de ideias [..] negocia com a
irracionalidade, o obscuro, o irracionalizavel. E ndo s6 critica, mas a
autocritica. Reconhece-se a verdadeira racionalidade pela
capacidade de identificar suas insuficiéncias. (MORIN, 2003, p. 23).

Quando ha elaboracdo do pensamento a partir do cotidiano e disto se extrai
aprendizado, estamos promovendo compreensdo humana: “Noés (Ela e o marido)
somos muito de conversar, n6s somos muito companheiros, entdo as criancas
acabam convivendo com isso e agora ja aceitam o tio”. (Artemis). O reconhecimento
de que estamos de fato interligados € o primeiro passo para uma atitude de
solidariedade ativa. (ASMANN, 2000). O estar interligado, permeado pelo dialogo,

possibilita uma reconstrugdo constante do cuidador familiar.

pY

Desta complexidade humana surgem singularidades essenciais a nossa
condicdo humana, como a solidariedade. Para tornar-mos solidarios num sentido
mais abrangente, precisamos ascender a um estagio de consciéncia e opc¢ao, que
implica numa conversao de valores, que ndo sdo Obvios em nossa experiéncia
cotidiana. (ASMANN, 2000, p. 31) “eu sofro muito porque eu ndo sou de falar as
coisas pra ninguém, eu sofro sozinha”. (Artemis). Assim exige-se demais, se tortura,

sofre, coloca em risco sua saude.

Podemos pontuar que atitudes de revisitar seus pensamentos, refletir sobre
sua experiéncia e abrir-se para o didlogo, sdo sinais de evolucdo e de
conhecimento. Morin (1999) diria que devemos caminhar constantemente no

caminho da complexidade.

Quando permitimos a interacdo com o mundo, fazemos as trocas,

estabelecemos conexdes, estamos realizando nossa iniciacdo a esséncia humana,
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aquilo que jamais deveriamos ter perdido: “o filho mais velho liga todo dia, eles me
ajudam muito.” (Artemis), o que demonstra responsabilidade deste filho com a mae,
que ja é idosa e cuida de um filho com transtorno mental. Ndo s6 o portador precisa
ser atendido nessa estratégia de conversacdo, mas também o cuidador, que possui

emocdes proprias e que muitas vezes se sente fragilizado com ser humano.

A responsabilidade nasce do reconhecimento da interdependéncia que ha no
nosso mundo, na nossa sociedade e nas nossas vidas. (ASSMANN, 2000). Essa é
uma condicdo elementar para o dialogo e para a compreensdo humana. O dialogo
proposto diariamente quando se falam por telefone, no exemplo que foi dado, é o
que mantem o vinculo, € o que mantem a responsabilidade, € o que mantém a
relacdo e desta forma um compreende as necessidades do outro e assim

estabelecem conexdes de ajuda mutua, alivio de tensdes, compreensao.

O didlogo propicia um olhar para si e para os outros, interrompe algumas
barreiras e permite um novo sentimento entre as pessoas, tornando as relagdes
mais humanas menos conflitantes, como percebemos em: ‘ndo da pra bater de
frente com ele, tem que respeitar, tem que concordar com o que ele diz, entdo era
uma das coisas que eu respeitava, quando ele dizia ndo quero, eu dizia: entdo esta
bom néo quer, ndo quer”. (Pandora). Sdo caminhos para a compreensdo humana,
guando comegamos a perceber o outro, entender seu modo de ser e agir e permitir

uma convivéncia com menos conflitos.

O que tememos, enquanto profissionais cuidadores em salde mental, quando
percebemos esta certa acomodacédo do cuidador em relacdo a sua interacdo com o
mundo é que pode cair em situacdo de falta de sensibilidade para lidar com as
situacdes cotidianas, demonstrando desapego em suas emocdes, aceitando que
tudo estd normal e que deve seguir a vida assim mesmo e acabar por limitar sua

vida por néo se relacionar.

A compreensdo humana de sua condicdo e da condicdo do outro requer
mecanismos funcionais de vida, sociedade, cooperacdo, saude e neste caso, dos
cuidadores familiares de portador de transtorno mental, muita saitde mental. Que
consiga ter autonomia, equilibrio de suas emocdes, desenvolvimento de atividades

cotidianas e de lazer, cuidar de si e cuidar do outro, manter o pensamento
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organizado, ter conhecimento e manter-se motivado, e auto conhecer-se. Ou seja, a
complexidade que individualiza cada um e que torna importante a experiéncia de
desenvolvimento do comportamento humano, a partir de sua subjetividade e

interacdo com o mundo. Mas para tornar consciente, € necessario ajuda profissional.

N&o ha formulas mégicas, caminhos fechados, prescricdes de que tudo dara
certo, mas ha pistas e reflexdes que auxiliam no fortalecimento do protagonismo do
cuidador familiar na tomada de consciéncia de sua realidade e a transformacéo de
praticas que comprometam seu modo de viver, que deve ser mais saudavel,

compreendendo que a realidade complexa é repleta de imprevisibilidades.

4.3.1 Crencgas, religido, espiritualidade: a forca que vem de dentro

Ndo s6 o didlogo, mas também, as crencas podem ser vistas como
estratégias rumo a compreensdo humana. Isso porque, o referencial religioso
possibilita, como afirma Montero (1985), uma reordenacao da vida do sujeito, que se
da em todos os sentidos. Durante o cuidado dispensado ao portador de transtorno
mental, onde o sujeito constr6i uma nova identidade, sdo constantes as buscas

religiosas.

Pudemos observar uma grande diversidade de comportamentos em termos
de crencas pessoais, espiritualidade e religiosidade, entre os pesquisados e €
importante retomar o que diz Knauth (1994, p. 96) sobre a procura da religido como
recurso de cura ou valvula de escape, especialmente nos grupos populares. Aqui
enfocamos esta “valvula de escape” do cuidador familiar do portador de transtorno
mental. Estamos aqui falando, embora envolvidos em uma pequena amostra que
compds a pesquisa, de muitos seres humanos que tem 0 seu cotidiano marcado

pela doenca.
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Morin caracteriza a bipolaridade humana ao dizer “um pélo sapiens e outro
demens” (MORIN, 2002, p. 127), onde os homens seriam, ainda, “seres infantis,
neuréticos, delirantes, mesmo sendo também racionais”. (MORIN, 2002, p. 127). Faz
essa distingdo e estabelece relacédo entre sapiens e demens para sinalizar a posicéo
que tomamos diante da loucura, “como chamamos loucura a conjungao da ilusdo, do
conhecimento, da instabilidade, da incerteza entre real e imaginario, da confusao
entre subjetivo e objetivo, do erro, da desordem somos obrigados a ver o homo
sapiens como homo demens”. (MORIN, 1979, p. 116-117).

Deste modo o homem né&o € apenas um sabio que executa tudo de maneira
pormenorizada e ordenada, ele tem atos de desordens sem 0s quais muitos
conhecimentos ndo teriam surgido. Desses pressupostos morinianos buscamos
refletir sobre a importancia da compreensdo humana nédo s6 para os cuidadores,
pois lidamos todos com um homem que é sapiens e demens ao mesmo tempo.
Assim, é preciso compreender a existéncia de processos descontinuos que néo

podem ser previstos, mas necessitam ser compreendidos.

E encontramos nesse processo de conhecimento proporcionado pelos
encontros de historia oral que existe um fator que movimenta esses cuidadores
familiares, que ndo os deixa desistir, que motiva a vida. Essa forca vem de dentro e
permite que tenham determinacdo para tomada de decisao, que tenham resisténcia
e persisténcia. O interessante é que essa forca ndo pode ser mensurada, por ser
subjetiva e individual, € acionada muitas vezes por mecanismos inconscientes e

surgem facilmente no pensamento.

Essa forca que os impulsiona estd baseada em crencas, na religido ou
espiritualidade de cada um. Atribuem a essa for¢ca o que faz a diferenca no cotidiano

de cuidado ao portador de transtorno mental.

A base individual capaz de dar suporte a uma transformacgéo de estrutura é a
decis@o e o compromisso pessoal como o desenvolvimento humano de dentro para
fora. (MARQUES, 2002 apud DESAULNIERS, 2006).

A tomada da consciéncia da dimensdo do poder dessa for¢ca gera
mecanismos de motivacao, os esfor¢os se dirigem em um unico foco e potencializam

a acao.
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Em nenhum momento percebemos que alguns dos cuidadores sentem o
cuidado como um fardo pesado, aceitam essa condi¢cdo cotidiana e buscam vérias
afirmativas para descrever a conducgdo de suas vidas: “Eu ngo vejo ele como um
peso, alguma coisa que venha a me atrapalhar, ndo vejo como sacrificio, fago de

bom coragéo, de bom grado”. (Artemis).

Essa crenca de que deve aceitar a situagao pode ser uma das manifestacdes
da esséncia do cuidado ao ser humano, e é fruto de muitas tomadas de consciéncia
de sua atividade humana, como podemos ler no relato: “Em virtude dessa luta, né,
mas, vocé parece que, eu tenho comigo que o0 que € para ser sera e ndo tem, o que

€ pra vocé em algum momento acontece”. (Titan).

Desta forma, por meio das crencas, o cuidador familiar consegue encontrar
sentido em sua vida. Boff (1999), define espiritualidade como uma dimenséo
profunda do humano, como o momento necessario para o desabrochar pleno de

nossa individualizagao.

Novos mecanismos de comunicacdo, de cooperacdo, de informacdo podem
ser impulsionados pelas forcas que vem de dentro, tornando a existéncia humana

mais significativa e mais prazerosa nas relacdes cotidianas.

Sentimentos positivos como alegria, felicidade, constroem elos de vinculo

entre as pessoas, que passam a dar mais importancia aquilo que lhe tem valor:

‘O que me dava alegria, eram muitas coisas, porque a gente tava sendo
assim, companheiro, amigo da gente, preocupado comigo, e alegria e
emocdo de ouvir vocés me dizerem que chegava a brilhar o olho dele
guando falava de mim, porque ele dizia que eu ndo era so irma dele, dizia
que eu era a sua mae, entao isso ai me emocionou”. (Pandora).

Relacbes de afeto, de responsabilizacdo, de =zelo. Estas acbes sé&o
fundamentais a humanidade, conforme pontua Boff (1999): colocar cuidado em tudo
0 que projeta e faz, eis a caracteristica singular do ser humano. E nesse momento o

enfoque que queremos dar é que, sendo o cuidado o centro de todo o cotidiano



123

desses cuidadores familiares, torna-se imprescindivel que este seja permeado por

pensamentos positivos.

Ja que estes cuidadores sdo movimentados pela fé, podemos aproveitar essa

condicdo e muni-los conscientemente dos modos de utiliza-los.

Fé € o modo como uma pessoa entra nesse campo de forca, e é tocada por
ele. Fé tem a ver com todas as pessoas, independentemente de ser ou nédo
religiosa, das escolhas confessionais que fez ou faz. Nesse sentido é uma
preocupacao humana universal. (STRECK, 2001 apud DESAULNIERS, 2006).

E o fato de acreditar em algo, ter algo, é independente de qualquer religido,
mas € o representativo do desenvolvimento da espiritualidade humana. N&ao é aquilo
em que o homem acredita, mas sim sua relacdo com o0s objetos de fé e com a
necessidade satisfeita pela fé. (HELLER, 1992).

Do ponto de vista antropoldgico, a fé nasce da particularidade individual, cujas
necessidades satisfazem. (Heller, 1970). Estamos nos referindo, novamente, a
subjetividade humana, de sua individualidade e da forma como este se comunica e

se conecta com as questdes cotidianas:

“eu lia muito e sempre buscava muito uma resposta do porque, até que um
dia o padre falou numa homilia que a gente nunca deve perguntar o porque
das coisas, porgue a gente nunca vai ter as respostas, mas o para que ta
acontecendo? Entdo é pra mim agir, pra vocé agir, entdo pra que que ta
acontecendo isso? Eu mudei o meu modo de encarar as coisas a partir
disso ai, porque se a gente vai buscar o porque a gente vai a loucura
porque nao encontra a resposta”. (Afrodite).

A religiosidade inicia no grupo familiar ou através da rede social mais proxima.
Desse modo, a relacdo com o sagrado é permeada pelas relagbes sociais do
cuidador. Duarte (1983) aponta para o fato de que a experiéncia religiosa urbana
nas classes trabalhadoras ter uma concepcéo mais holistica: “eu acho, acredito, que
€ deus que da a forca, porque forca natural minha eu acho que ndo tem mais,

porque no sei, vocé vai cansando”. (Afrodite)



124

A representacdo da forca interior que orienta a fé dos cuidadores familiares foi
uma caracteristica marcante. Todos dizem acreditar muito e atribuem todas as
motivagdes de continuarem firmes no propdsito de cuidar a questdes religiosas: “eu
sou da religido catdlica, acredito em Deus, acredito que a gente ndo é ninguém sem

ele, ele que nos da forga, nos deu a vida, sou catdlica mesmo”. (Pandora)

Oro (1997) afirma que: “... os sujeitos sociais se apropriam de diferentes
fontes religiosas em funcdo de uma légica pessoal, consciente ou inconscientemente
construida, de aliancas e consensos que formulam, e que respondem a situacoes,

experiéncias e aspiragdes do momento.” (ORO, 1997, p. 7).

Nesse sentido, varios depoimentos indicam essas relacbes: “Nos somos
muito religiosos, bem religiosos, eu coloco Deus acima de tudo, sempre buscamos a

fé porque se nédo a gente perde a forga”. (Artemis).

A religiosidade pode ser uma fonte rica para encontrar propésitos de vida,
assim como para formular orientacdes cognitivas e avaliacbes de situacbes e
sentidos para vida. Cabe distinguir religido de religiosidade. Segundo Martin-Baré
(1998), se diferencia a religido como instituicdo social (as Igrejas, por exemplo) e a

religido como experiéncia pessoal (a religiosidade).

Nesse sentido, os cuidadores familiares podem buscar na religiosidade, uma
forca para lidar com as dificuldades inerentes ao cotidiano dos portadores de
transtornos mentais. Conforme aponta Selene: “S6 por Deus mesmo, porque ndo
tenho orientacdo de ninguém, talvez seja do meu sofrimento que fui aprendendo a

cuidar’.

A religiosidade expressa nestas frases também movimenta os cuidadores
familiares a participarem da igreja, de grupos religiosos, de colaborar como
voluntarios. Todos os cuidadores familiares que fizeram parte desta pesquisa
dedicam-se a atividades religiosas. Revelam que o espago para participarem da

igreja faz parte da vida cotidiana e consideram como uma forma para cuidar-se.

Boff (1999) defende a opcao pelo cuidado. Cuidar, como ele diz, é mais que

um ato, é uma atitude de preocupacao, de responsabilidade e de envolvimento

afetivo com o outro. As pessoas, ndo possuem somente corpo e mente, Sao seres
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espirituais. Assim, devemos valorizar esse lado espiritual por meio do sentimento e

do cuidado.

A movimentacdo em torno de suas crencas, espiritualidade, religiosidade
pode ser considerada como um mecanismo saudavel de superacdo, e por
consequéncia propicia a motivagdo dos cuidadores. Todo ser humano tem
motivacbes que se referem apenas a si mesmo, facilidades que pacificam tao

somente suas proprias necessidades. (HELLER, 1970).

A complexidade humana, vivida em seu cotidiano € a chave para a busca pela
fé. Cada um sabe qual a sua fragilidade e como precisa buscar ajuda, quando
falamos da realidade destes cuidadores familiares. A realidade que entrou neles pela
dura rotina diaria € a mesma que estimula a reorganizacdo de seus pensamentos e

atitudes e, embalados pela fé, acreditam suportar com mais facilidade.

Boff (1999) defende o ponto de vista de que a espiritualidade deve vir a frente
da religido. Para o autor, a espiritualidade € capaz de ligar, religar e integrar.
Compartilhamos a idéia de que religido significa religar com algo, no caso um Ser
Divino. Juntamente com o citado autor, aceitamos a idéia de que a espiritualidade

deve ser priorizada e ndo apenas a religiao.

Martin-Bar6 (1998) faz uma analise critica da religido na América Latina, ao
propor a passagem do 6pio religioso a fé libertadora. Para esse autor a religiao ndo
€ necessariamente conservadora ou progressista, alienante ou conscientizadora,
embora possua essas duas potencialidades. Dois eixos parecem fundamentais a
essas potencialidades: (1) a crenca na énfase na verticalidade ou horizontalidade
das relacdes entre Deus e os homens e, (2) a crenca sobre a salvacdo religiosa

como parte do cotidiano humano ou como acao imediata divina.

A tese doutoral apresentada por Luciana Marques sobre “Saude e BemEstar
Espiritual em Adultos de Porto Alegre” (MARQUES, 2000), realizada com 506
adultos entre 16 e 78 anos, revelou que 0s maiores niveis de Saude se
correlacionam com niveis mais altos de Bem Estar Espiritual e Existencial. O bem-
estar religioso teve menor indice de correlagdo com a Saude. Porém a alta
correlacdo entre bem-estar espiritual e saude evidencia a estreita relacdo entre

saude e espiritualidade.



126

7

O homem ¢ inteligéncia, espirito, intuicdo, emocdo. Em tudo o que faz e
pensa, coloca-se por inteiro. (ARRUDA, 2007). O que nos permite ressaltar as
crencas dos cuidadores relacionadas como forma de bem estar, de expressao de
sentimentos e pensamentos, de criar conexdes que permitem re-significar sua
existéncia, minimizar o sofrimento e alcancar clareza em seus ideais e, desta forma,
ao aceitarmos as crencas como essa forca que vem de dentro e possibilita a

transformacao do cotidiano, estamos pensando em cuidado do cuidador.



127

CONSIDERACOES

O cotidiano torna-se um campo fértil para o entendimento da realidade por
isso escolhemos aprender um pouco mais sobre esse tipo de pesquisa considerando
gue essa pratica de pesquisa ndo é muito exercitada pelos mestrandos no decorrer

de sua formacao na pés-graduacao.

Mas ao pensar na elaboracdo desta pesquisa, ndo tinhamos a dimensao de
toda a complexidade que seria encontrada no cotidiano destas familias. Ao mesmo
tempo em que nos depardvamos com situacdes muito dificeis, materializava-se em

nos cada vez mais a certeza de ter escolhido a pesquisa certa.

Ao buscar a ampliacdo de meus conhecimentos quando iniciei o Mestrado em
Educacéo, s6 tinha a consciéncia que teria muito a ler, escrever, descobrir, mas que
seria tudo isso muito prazeroso, eu ndo imaginava. Enfermeira, com vasta atuacao
profissional nos diversos cenarios de saude e educacédo, com titulacdes em nivel de
especializacdo, mas tudo com vistas a area de conhecimento da saude, ao desejar o
ingresso no mestrado em educacao, jamais pensei encontrar tamanha realizacéo,
encontrando pessoas maravilhosas em meu caminho, como o0s colegas, 0s

professores doutores, as familias que permitiram a pesquisa e minha orientadora.

E agradeco muito a oportunidade de ter compartilhado todo esse caminho
com minha orientadora, que permitiu que eu utilizasse minha pratica profissional
como pano de fundo para a ciéncia. Ela, por sua formacdo, entendeu minha
necessidade, mostrando sempre muita determinacao, parceria, foco no trabalho e

vontade de tornar a vida das pessoas melhor, através da compreenséo humana.
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Como enfermeira em uma unidade assistencial do Centro de Atencao
Psicossocial do municipio, sentia uma angustia em cuidar do portador de transtorno
mental de forma fragmentada, sem alcance a seus familiares, os quais eu percebia

que precisavam de cuidados e ndo estavam sendo vistos.

Desta forma, como enfermeira em saude mental, fui buscando uma forma de
associar meu trabalho ao meu estudo, o que permitiu um caminho inovador,
instigador e motivador. Enquanto fazia o mestrado e lia os materiais muito
especificos da Educacéo, lia também sobre o transtorno mental, familia e sempre

fazia links que julgava interessantes, para aliar saude e educacéo.

Mas ao pensarmos na elaboracédo desta pesquisa e em todos os elementos
formais necessarios a sua construcdo, ndao tinhamos noc¢do da dimensdo humana

gue encontrariamos no cotidiano destas familias.

Os cuidadores familiares abriram seus lares, seus sentimentos e suas
emocdes no encontro com o0 pesquisador. Sentiam-se tdo bem neste momento que
revelavam segredos, confiavam suas angustias e medos, pediam ajuda e, acima de
tudo, mostravam uma grandeza no trato com a vida e estavam motivados a seguir,

mesmo diante das dificuldades.

Como pesquisadores tivemos de nos desdobrar realizando o exercicio da
binocularidade, uma vez que as palavras ditas muitas vezes ddao margem a duplas
interpretacdes, quando acompanhadas por minutos de silencio, desvios no olhar,

maos movimentando-se impacientemente.

A primeira vista, o céu estrelado impressiona por sua desordem: um
amontoado de estrelas, dispersos ao acaso. Mas, ao olhar mais atento,
aparece a ordem césmica, imperturbavel... mas vem um terceiro olhar: vem
pela inje¢cdo de nova e formidavel desordem nessa ordem; ... Esse terceiro
olhar exige que concebamos conjuntamente a ordem e a desordem; E
necesséria a binocularidade mental. (MORIN, 1996, p. 195).

Como nossa proposta foi de trazer a historia oral, a fala livre destes

cuidadores familiares foi fundamental por levantar lembrancas, memorias,
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sentimentos e ressentimentos. Tudo analisado e compreendido com enfoque em seu

cotidiano, buscando a esséncia de cada um em sua tarefa como cuidador familiar.

A cada encontro com o cuidador familiar me via cansada por tentar entender a
intensidade daquela ordem e desordem, facilidades e dificuldades, suas fragilidades
e potencialidades e seu movimento, neste vai e vem inconstante que experimentam

com o portador de transtorno mental.

E chegar perto deste turbilhdo de acontecimentos, instigou nossa busca pela
dialégica de Morin (2007), quando propde a religacdo dos saberes, que opera de
forma dialégica, na medida em que integram 0s erros, as incertezas, 0s contrarios,

ao invés de exclui-los.

No cotidiano o cuidado é mais uma das atividades desenvolvidas, uma vez
gue necessitam conciliar atividades sociais, espirituais, domeésticas e todas as outras
essenciais a manutencao de suas vidas. E nessa dialdégica buscam mecanismos de

enfrentamento para tornar sua condi¢ao de vida mais digna.

Consideramos de fundamental importancia a realizacdo de estudos que
enfatizam o cotidiano, o banal, a micro-histéria, tendo em vista a busca de
compreensao do nosso tempo, principalmente por parte dos enfermeiros que, pela

pesquisa renovam também a sua prética cotidiana.

Nossas descobertas nesta pesquisa retratam que, por tratar do processo
saude/doenca, os cuidadores familiares ndo visam exclusivamente a dimenséo
biolégica da vida, mas fossem entende-la como uma questdo social e humana
bastante ampla. Assim os cuidadores assumem a perspectiva do pensamento

complexo, ao investir na compreenséo humana.

Em seus relatos, os cuidadores familiares apontam mais dificuldades que
facilidades no cotidiano, mas mesmo assim esse ponto tornou-se importante para
essa pesquisa, por permitir o compartilhamento das experiéncias interiores, dos
sentimentos, sonhos e necessidades que emergem da heterogeneidade da vida
cotidiana. Os cuidadores familiares se sentem (teis em promoverem a vida e
expbem um sentimento que ultrapassa as questdes de uma simples relacdo para

atingir uma dimenséo ética de responsabilidade.
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Outra consideracdo importante € que a prestacdo do cuidado ndo se tornou
um ato mecanico e indiferente para eles, diminuindo a auto-estima do paciente.
Observamos atitudes humanizadas e compreensivas tendo como base os codigos
de um conhecimento complexo e da necessidade de se compreender a diversidade

humana.

Os cuidadores familiares, quando instigados a pensar sobre a compreensao
humana, mostravam-se surpresos e diziam que nunca tinham pensado nisso, o que

0s torna mais humanizados, pois tem no cuidado o centro de uma relagéo.

Permitimo-nos, nesse momento, trazer algumas diferencas entre cuidador

formal, cuidador informal e cuidador familiar.

Cuidador formal é aquele que “cuida a partir dos objetivos estabelecidos por
instituicbes especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, saude,
alimentacdo, higiene pessoal, educacdo, cultura, recreacdo e lazer da pessoa
assistida”. (Brasil, 2008, p.5).

Ja o cuidador informal é a pessoa, da familia ou da comunidade, que presta
cuidados a outra pessoa de qualquer idade, que esteja necessitando de cuidados
por estar acamada, com limitacBes fisicas ou mentais, com ou sem remuneracao.
(Brasil, 2008).

Ja o cuidador familiar, podemos considerar como a pessoa de referéncia ao
cuidado no ambiente familiar, que atende a todas as necessidades humanas de seu
familiar doente, desempenhando sozinhas suas atribuicdes com respeito, dignidade,
zelo, disposicdo e solidariedade, e ainda demonstra compreensdo humana para

exercer esta complexa tarefa no ato de cuidar.

Este cuidado requer uma dedicagéo integral, sem intervalos de folga, o que
dificulta a possibilidade de realizarem o autocuidado. Dedicam tanto tempo, energia,
sentimento ao cuidar do outro, que acabam por ficar em segundo plano. Muitos ja
sentem o0 peso de dedicar-se tanto ao cuidado, mas nao falam sobre isso
reclamando ou se penalizado por isso, apenas comentam algumas dificuldades em
dormir, nos cabelos que branquearam, em né&o ter tempo para realizar as atividades

gue antes gostavam de realizar.
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Mas é importante que tenham o conhecimento e a consciéncia relacionada ao

autocuidado, para ndo acabarem adoecendo também.

Outra fragilidade encontrada no desenvolvimento da pesquisa foi a
inexisténcia de redes efetivas de apoio. E necessario, portanto, a efetivacio de uma
rede de apoio “de papel”, pois 0 que existem sao leis/politicas que n&o se efetivam e
o fio que segura a rede de assisténcia em saude mental esta no trabalho realizado
pela equipe do CAPS. Mas o CAPS como centro de referéncia em satde mental tem
seu trabalho fragmentado, sem a conexao de todos os dispositivos que garantam as

redes.

Mesmo assim estes cuidadores, que tem um cotidiano solitario, sem rede de
convivéncia, sem compartilhamento de suas dificuldades, encontram no dialogo uma
forma de amenizar seu sofrimento. Por meio do dialogo sentem-se pertencentes a

uma vida.

Mas muitas vezes, como relatado pelos cuidadores familiares, até o dialogo é
dificil, pois ndo encontram com quem dialogar, ndo ha quem os entenda. E

destacam sentir falta dessa relacéo de troca.

Salientamos, entdo, o dialogo e as crencas como estratégias rumo a
compreensdao humana e a descontinuidade que precisa ser compreendida.
Compreender o cotidiano dos cuidadores familiares € fomentar acdes que facilitem o

cuidado em salde mental.

As crencas sao traduzidas pelos cuidadores familiares como mecanismo de
muita forca, foco e fé. Muito das crencas se justificam pela inexisténcia de rede, pela
fragmentacdo do didlogo com alguém. Entdo nada melhor que concentrar-se em
seus proprios sentimentos e “‘recarregar as baterias” por meio da espiritualidade.
Atribuem forca, enfrentamento e resolugcéo de problemas a sua crenga e participacao
religiosa. Demonstram que a mudanca acontece se utilizam da forca que vem de

dentro.

O aprendizado nesta caminhada é imensuravel. Foi uma deliciosa sensagéo
caminhar por este caminho de pesquisa. Em nenhum momento tive vontade de

desistir e sempre com muita luta, conciliando todas as atividades de nossa vida
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cotidiana, dediquei tempo para ler e entender sobre esse riquissimo campo de
estudos.

Uma transformacéao ja ocorreu no CAPS, com a criagcdo de um espaco para o
cuidador familiar, com a frequéncia peridédica das reunides de familia e com a
criacdo do grupo de familia Cuidando do cuidador, fruto de toda a inquietacdo
proporcionada pelos dados ja revelados nesta pesquisa.

Utilizando da arte como terapia, o grupo Cuidando do cuidador desenvolve
seu potencial criativo e o transforma em artesanato, ao mesmo tempo em que foi
fomentada a geracdo de renda, aumentando o vinculo com a equipe do CAPS,
melhorando o entendimento da doenca, propiciando as trocas, enfim a efetivacdo na

direcdo de uma rede de convivéncia e dialogo.

Refletimos sempre que, como temos a possibilidade de atuacao profissional
no CAPS e tivemos a oportunidade de conhecer o cotidiano dos cuidadores
familiares, temos a obrigagdo profissional e alavancar de alavancar mecanismos de
transformacdo da assisténcia em saude. Pensamos que para formacdo de novos
enfermeiros é fundamental a insercéo de discussfes que sensibilizem em relacdo ao
cuidado ao cuidador, bem como das estratégias que podem ser utilizadas para a

construcéo de mais vida, mais saude e mais educacao.

Terminamos este capitulo desta proposta com o sentimento de realizacdo
profissional e pessoal, tendo a certeza que precisamos muito de compreensao

humana.
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UNIVERSIDADE DO PLANALTO CATARINENSE
CEP - COMITE DE ETICA ME PESQUISA COM SERES
HUMANOS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Vocé estd sendo convidado a participar em uma pesquisa. O documento abaixo
contém todas as informacdes necessarias sobre a pesquisa que estd sendo realizada. Sua
colaboracdo neste estudo € muito importante, mas a decisdo em participar deve ser sua.
Para tanto, leia atentamente as informacdes abaixo e ndo se apresse em decidir. Se vocé
ndo concordar em participar ou quiser desistir em qualquer momento, isso ndo causara
nenhum prejuizo a vocé. Se vocé concordar em participar basta preencher os seus dados e
assinar a declaracdo concordando com a pesquisa. Se vocé tiver alguma duvida pode
esclarecé-la com o responsavel pela pesquisa. Obrigado(a) pela atencdo, compreensao e
apoio.

Eu,
residente e domiciliado,
portador da Carteira de Identidade, RG

nascido(a) em / / , concordo de livre e espontanea vontade em participar
como voluntario da pesquisa: CUIDADOR FAMILIAR DO PORTADOR DE
TRANSTORNO MENTAL: EDUCAR PARA A COMPREENSAO HUMANA.

Declaro que obtive todas as informacdes necessarias, bem como todos o0s eventuais

esclarecimentos quanto as davidas por mim apresentadas. Estou ciente que:

1 O estudo se refere a conhecer a vida cotidiana dos cuidadores familiares em
relacdo ao cuidado diario do portador de transtorno mental do CAPS Il do Municipio de
Lages, SC.

2 A pesquisa é importante de ser realizada por que diante da falta de literatura
pertinente ao tema, nos deparamos com a necessidade de aprimorar nosso estudo, no
sentido de contribuir na discussao sobre a relacdo do transtorno mental e cuidador
familiar.

3 Participardo da pesquisa: uma amostra intencional representada pelo cuidador

familiar do portador de transtorno mental.
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4 Para conseguir os resultados desejados, a pesquisa seré realizada a partir dos
encontros para a historia oral, que serdo realizados nos domicilios dos participantes.

5 Para isso os sujeitos serdo mantidos em anonimato, as informacdes coletadas na

pesquisa serdo confidenciais.

A pesquisa é importante de ser realizada pois deve trazer como beneficios conhecer
a vida cotidiana dos cuidadores familiares em relacdo ao cuidado diario do portador de
transtorno mental, conhecer o cotidiano dos cuidadores familiares que convivem com
portador de transtorno mental, analisar a rede de relacdes estabelecidas para dar apoio aos
cuidadores e discutir o dialogo como estratégia de educacao para a compreensao humana.

6 Se, no transcorrer da pesquisa, eu tiver alguma ddvida ou por qualquer motivo
necessitar posso procurar a ANDREIA VALERIA DE SOUZA MIRANDAS, responsével
pela pesquisa, no telefone 84218058

7 Tenha liberdade de ndo participar ou interromper a colaboracdo neste estudo no
momento em que desejar, sem necessidade de qualquer explicacao.

8 As informacg6es obtidas neste estudo serdo mantidas em sigilo e; em caso de
divulgacdo em publicacGes cientificas, 0os meus dados pessoais ndo serdo mencionados

9 Caso eu desejar, poderei pessoalmente tomar conhecimento dos resultados ao
final desta pesquisa na UNIPLAC.

DECLARQO, outrossim, que ap6s convenientemente esclarecido pelo pesquisador e
ter entendido o que me foi explicado, consinto voluntariamente em participar desta
pesquisa e assino o presente documento em duas vias de igual teor e forma, ficando uma
em minha posse.

Lages, de de

(nome e assinatura do sujeito da pesquisa e/ou responsavel legal)

Responsavel pelo projeto: ANDREIA VALERIA DE SOUZA MIRANDA
Endereco para contato: UNIPLAC
Telefone para contato: 8421-8058
E-mail: andreiavaleriamiranda@hotmail.com

CEP — UNIPLAC: Av. Castelo Branco, 170 — PROPEG - Fone contato: (49) 251-1022
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