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RESUMO

Campelo LLCR. Agdes de Educagdo em Satde para o Cuidado das Familias em um Centro de
Atengdo Psicossocial Infantil [Dissertagdo]. Sdo Paulo: Escola de Enfermagem, Universidade de Sao
Paulo; 2014.

Criados no bojo da Reforma Psiquiatrica, os Centros de Atencdo Psicossocial Infanto-juvenil - CAPSi
sdo, em 150 anos, a primeira experiéncia generalizada e publica de acolhimento e cuidado para com
criancas e adolescentes que sofrem de transtorno mental no Brasil. Diante do cumprimento da lei
10.216 de 06/04/01, que prevé a mudanca do modelo de ateng¢do hospitalocéntrico para um modelo
assistencial comunitario e junto a familia, as familias dessas criancas e adolescentes tornaram-se ao
mesmo tempo ponto de apoio para o tratamento de seu familiar e também alvo das intervengdes nesses
servigos. Face as dificuldades vivenciadas por estas familias para o cuidado e convivio diario com o
familiar doente mental, o presente estudo considera a Educag@o em Saude enquanto um dos caminhos
para acessar e apoia-las no cuidado dispensado para seus familiares com transtornos mentais. Tendo
em vista que a inclusdo da familia no processo de cuidar da criang¢a e do adolescente nos CAPSi ¢é
necessaria conforme os pardmetros da Reforma Psiquiatrica brasileira este estudo teve como objetivos
caracterizar o perfil sociodemografico dos familiares cuidadores das criangas e adolescentes atendidos
no CAPSI; verificar os conhecimentos desses familiares acerca do transtorno mental e as dificuldades
sentidas no cuidar da crianga e adolescente; indagar sobre a¢cdes de Educacdo em Saude efetuadas no
contexto do CAPSi dirigidas as familias para o cuidado da crianca e adolescente; e analisar a
percep¢do dos familiares sobre a ateng¢do recebida no CAPSi e o quanto esta atencdo contribui para
auxilia-los no cuidado da sua crianga/adolescente com transtorno mental. Para tanto adotou-se a
abordagem qualitativa descritiva utilizando os marcos da Educagdo em Saude e da Reabilitagdo
Psicossocial como arcabougos teoricos. Participaram da pesquisa 13 familiares de usudrios do CAPSi
que convivem com a crianca/adolescente no mesmo domicilio. A coleta de dados foi realizada
mediante observa¢do de campo, entrevista semi-estruturada e constru¢do do genograma com os
familiares ap6s a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Os resultados
indicaram que a média de idade dos familiares foi de 44,5 anos e das criangas e adolescentes foi 11,8
anos, a maioria dos participantes ndo possuia vinculo empregaticio e eram do sexo feminino. A renda
familiar predominante era igual ou inferior a dois salarios minimos e as familias eram compostas em
média por quatro pessoas. A andlise temdtica identificou como categorias empiricas: 1) As
adversidades do cotidiano das familias na busca de informagdes e acesso ao tratamento e no convivio
diario com a crianga ou adolescente; e 2) Educacdo em Saude no CAPSi como um caminho para a
superacdo das dificuldades no cotidiano de cuidados da familia. Ao final do estudo foi possivel
perceber que sdo muitos os desafios impostos as familias que possuem criangas ou adolescentes com
transtornos mentais, e que grande parte desses desafios, vivenciados durante o cuidado e a rotina diaria
dessas familias estdo permeados pelo desconhecimento sobre a doenga mental ou pelo estigma a ela
associado. O CAPSIi surgiu entdo como um caminho para fortalecer as familias para que possam seguir
suas vidas ampliando suas competéncias, habilidades e possibilidades para enfrentar e resolver seus
problemas de satde. Através de acdes de Educacdo em Saude pautadas no didlogo e no respeito as
necessidades e individualidade dos familiares, os profissionais possibilitaram uma participagdo efetiva
da familia no processo de cuidado dos seus filhos, o que por sua vez repercutiu diretamente na
Reabilitacao Psicossocial das suas criancas e adolescentes. Ao oferecer apoio e disponibilizar espacos
de trocas de experiéncias, os profissionais contribuiram para que os familiares se sentissem mais
seguros e confiantes para tomar as suas proprias decisdes, contribuindo também para o alivio da carga
emocional que impde o cuidado, bem como a culpa, o estigma, a inseguranca e a angustia que sentiam,
além de possibilitarem aos familiares repensarem as suas formas de cuidar ndo s6 das suas criangas e
adolescentes como de si mesmos. Assim, o CAPSi pde a publico a dimensdo educativa das suas
acdes.

Palavras-chave: Educagdo em Saude; Familia; Servigos de Saude Mental; Criangas;
Adolescentes.



ABSTRACT

Campelo LLCR. Educational Interventions in Health for family care in a Children Psychosocial Care
Center [Dissertation]. Sdo Paulo (SP), Brasil: Escola de Enfermagem, Universidade de Sdo Paulo;
2014.

Created in the wake of the Psychiatric Reform, children and adolescents attending Psychosocial Care
Centers - CAPSi are in 150 years the first widespread and public care experience for children and
adolescents suffering from mental disorders in Brazil. In the face of law enforcement 10,216 of
06/04/01, which provides for a change of hospital-centered model for attention to a community care
model and with the family, the families of these children and adolescents have become simultaneously
support point for treatment to his relative and their also a target to interventions in these services.
Given the difficulties experienced by these families for care and daily contact with mentally ill family
member, this study considers health education as one of the ways to access and support them in the
care given to their relatives with mental disorders. Given that the inclusion of the family in the care of
children and adolescents process in CAPSi is required according to the parameters of the Brazilian
Psychiatric Reform. This study aimed to characterize the sociodemographic profile of family
caregivers of children and adolescents in CAPSi; verifying the knowledge of family members about
mental disorder and the difficulties experienced in caring for children and adolescents; inquire about
health education activities carried out in the context of CAPSi directed to families for the care of
children and adolescents ; and analyze the perceptions of family members about the attention received
in CAPSi and how this contributes to assists them in the care of their children / adolescents with
mental disorders. For this we adopted a descriptive qualitative approach using landmarks of Education
in Health and psychosocial rehabilitation as theoretical frameworks. 13 families participated in the
survey of users CAPSi living with the child / adolescent in the same household. Data was collected
with field observation, semi -structured interviews and construction of the genogram with the family
after reading and signing the Informed Consent Form. Results indicated the average age of family
members was 44.5 years and of children and adolescents was 11.8 years, majority of participants did
not have employment and were female. Family income was predominant equal or less than two
minimum wages and families were composed on average by four people. Thematic analysis identified
as empirical categories: 1) adversities of everyday life of families in search of information and access
to treatment and daily contact with child or adolescent; and 2) Health education in CAPSi as a way to
overcome the difficulties in the daily care of the family. At the end of study it was possible to realize
the many challenges the families who have children or adolescents with mental disorders have, and
many of these challenges experienced during the care and daily routine of these families are permeated
by unknown about mental illness, or stigma associated with it. The CAPSi emerged as a way to
strengthen families so that they can follow their lives enhancing their skills, abilities and opportunities
to address and solve their health problems. Through actions of health education in guided dialogue and
respect the needs and individuality of family members, professionals have enabled an effective family
involvement in the care process of their children, which in turn reflected directly in the psychosocial
rehabilitation of children and adolescents. Offering support and providing opportunities for exchange
of experience, the professionals contributed to the family to feel more secure and confident to make
their own decisions, and contribute to the alleviation of emotional charge that requires care, as well as
guilt, stigma, insecurity and anxiety they felt, they enable families to rethink their ways of taking care
not only of their children and teenagers like themselves. Thus, CAPSi puts the audience to educational
dimension of their actions.

Key words: Health education; Family; Mental health services; Child; Adolescents.



RESUMEN

Campelo LLCR. Acciones de Educaciéon en Salud para el Cuidado de las familias en un Centro de
Atenciéon Psicosocial Infantil [Disertacion]. S@o Paulo (SP), Brasil: Escola de Enfermagem,
Universidade de Sao Paulo; 2014.

Creados a raiz de la Reforma Psiquiatrica, los Centros de Atencion Psicosocial Infanto-juvenil —
CAPSi son, en 150 afios, la primera experiencia generalizada y publica de acogimiento y cuidado con
nifios y adolescentes que sufren de trastorno mental en Brasil. Mediante el cumplimiento de la ley
10.216 de 06/04/01, que proporciona una transformacion del modelo de atencidon hospital-céntrico
para un modelo asistencial comunitario de forma conjunta con las familias de los nifios e jovenes.
Estas se han convertido en punto de apoyo para el tratamiento de su familiar y también objetivo de las
intervenciones en los servicios ofrecidos. Frente a las dificultades vividas por estas familias para el
cuidado y convivencia diaria con el familiar con enfermedad mental, el presente estudio considera la
educacion sobre la salud como uno de los caminos para acceder y apoyar los en el cuidado necesario
para los familiares con trastornos mentales. Considerando que la inclusion de la familia en el proceso
de cuidar al nifio y adolescente nos CAPSi es necesaria de acuerdo a los parametros de la Reforma
Psiquiatrica brasilera este estudio tuvo como objetivos caracterizar el perfil sociodemografico de los
familiares cuidadores de los nifios y adolescentes atendidos en el CAPSi; verificar los conocimiento de
esos familiares sobre el trastorno mental y las dificultades sentidas en el cuidado de los nifios y
adolescentes; indagar sobre las acciones de la educacion en salud efectuadas en el centro CAPSi
dirigidas a las familias para el cuidado del nifio y adolescente; y analizar la percepcion de los
familiares sobre la atencidn recibida en el CAPSi y cémo estd atencidon contribuye para ayudarlos en el
cuidado de su del nifio/adolescente con trastorno mental. Para ello adoptamos un abordaje cualitativo-
descriptivo utilizando los marcos de la Educacion en Salud y de la rehabilitacion psicosocial como
marcos tedricos. Participaron de esta investigacion 13 familiares de usuarios de CAPSi que conviven
con los nifios/adolescentes en el mismo domicilio. La recoleccion de datos fue realizada mediante
observacion de campo, entrevista semi-estructurada y construccion de genograma con los familiares
después de la lectura y firma del Término Libre de Consentimiento Esclarecido. Los resultados
indican que la media de la edad de los familiares fue de 44,5 afios y de los nifios y adolescentes de
11,8 afos, la mayoria de los participantes no poseia vinculo laboral y eran del sexo femenino. Los
ingresos familiares predominantes eran iguales o inferiores a salarios minimos y las familias eran
compuestas en media por cuatro personas. El andlisis tematico identifico como categoria empiricas: 1)
Las adversidades del cotidiano de las familias en la biisqueda de informacion y acceso al tratamiento y
en la convivencia diaria con el nifio o adolescente; e 2) Educacion en salud en el CAPSi como un
camino para la superacion de las dificultades cotidianas de los cuidados de la familia. Al final de
estudio fue posible percibir que son muchos los desafios impuestos a las familias que tienen nifios o
adolescentes con trastornos mentales, y que gran parte de esos desafios, vividos durante el cuidado y la
rutina diaria de esas familias estan permeados por el desconocimiento sobre la enfermedad mental o
por el estigma asociado a ella. El CAPSi surgio entonces como un camino para fortalecer las familias
para que puedan seguir sus vidas ampliando sus competencias, habilidades e posibilidades para
enfrentar y resolver sus problemas de salud. A través de acciones de educacion en salud pautadas en el
dialogo y en el respeto a las necesidades e individualidades de los familiares, los profesionales
posibilitan una participacion efectiva de la familia en el proceso del cuidado de sus hijos, lo que a su
vez, repercute directamente en el rehabilitacion psicosocial de los nifios y adolescentes. El ofrecer
apoyo y disponibilidad espacios de intercambio de experiencias, los profesionales contribuyen para
que los familiares se sienten mas seguros y confiados para tomar sus propias decisiones,
contribuyendo también en el alivio de la carga emocional que impone el cuidado, la culpa, el estigma,
la inseguridad y la angustia que sienten, ademds de posibilitar que los familiares se repiensen en sus
formas de cuidar no sélo de sus nifios y adolescentes como de si mismos. Asi, el CAPSi pone al
publico la dimensién educativa de sus acciones.

Palabras claves: Educacion en Salud; Familia; Servicio de Salud Mental; Nifios; Adolescentes.
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1. INTRODUCAO

Até meados dos anos 2000 no Brasil, criangas e adolescentes portadoras de transtornos
mentais foram objetos de exclusdo ou puro desconhecimento por parte das areas responsaveis
pelas acdes oficiais de cuidado. A politica institucionalizante, Unica alternativa para esse tipo
de tratamento até entdo, predispunha a uma concepgdo segmentada e ndo integradora da
populacdo infanto-juvenil (BRASIL, 2005a).

O modelo de atencdo para as pessoas com transtornos mentais estava centrado nos
hospitais psiquiatricos, caracterizado como modelo excludente e centralizador, em que eram
frequentes a estigmatizacdo, a cronificagdo e o isolamento desta populacdo (FINKELMAN,
2002).

Os doentes mentais eram excluidos do convivio em sociedade e retirados do seu seio
familiar. O isolamento terapéutico a que eram submetidos tinha como objetivo a protecdo da
familia ou a protecdo do proprio doente mental, que por um motivo ou por outro acabava por
ser esquecido na instituicdo (PIMENTA e ROMANGNOLI, 2008), onde estava sujeito as
mais variadas formas de maus tratos e desrespeito aos seus direitos de cidadao.

As agoes dirigidas a criancas e adolescentes portadores de transtornos mentais nao
tiveram um inicio diferente. O ideario de prote¢do a que estavam submetidas, reforcado na
logica higienista, redundou na institucionalizagdo do cuidado e na a criminalizagdo da
infancia pobre, gerando um quadro de desassisténcia, abandono e exclusdo, que viria tomar
novos rumos apos a promulgacdo da Carta Constitucional de 1988. Esta reconheceu a
condi¢do cidada de criangas e adolescentes, assegurando-lhes “o direito a vida, a saude, a
alimentagdo, a educagdo, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao respeito,
a liberdade e a convivéncia familiar e comunitdria, de coloca-los a salvo de toda forma de
negligéncia, discriminagdo, exploragdo, violéncia, crueldade e opressdo”, e resultou na
promulgacdo de Lei n.° 8.069, de 13/7/1990, conhecida como Estatuto da Crianga e do
Adolescente (BRASIL, 2005b).

Concomitantemente, o movimento da Reforma Sanitéria, o reconhecimento da crianga
e do adolescente como sujeitos de direitos, ¢ o movimento da Luta Antimanicomial

redefiniram a posicdo do Estado em assumir a responsabilidade perante as criangas e
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adolescentes com transtorno mental contribuindo posteriormente para o desenvolvimento da
politica de satide mental para criancas e adolescentes no Brasil.

Vale lembrar que, embora alternativas ao modelo de atencdo hospitalocéntrico
tivessem surgido na década de 80 com os primeiros Nucleos e Centros de Atencao
Psicossocial (NAPS e CAPS), somente a partir de 2002 comecam a serem implantados
servigos publicos especificos para criangas, adolescentes e jovens (HOFFMANN, SANTOS e
MOTA, 2008).

Assim, existem hoje acdes em dire¢do a implantacdo de uma politica de saide mental
para a infancia e adolescéncia como um plano especifico, integrado a politica geral de saude
mental do SUS, cuja principal finalidade ¢ a construgdo de uma rede de cuidados capaz de
responder com efetividade as necessidades de criangas e adolescentes. Deste modo estd em
curso a implantacdo pelo SUS de novos servicos de salide mental para criangas e
adolescentes, os Centros de Atencdo Psicossocial Infanto-Juvenil-CAPSi (COUTO,
DUARTE E DELGADO, 2008).

Com sua existéncia, os CAPSi ndo s6 inauguraram, na historia do Brasil, a primeira
experiéncia generalizada e publica de acolhimento e cuidado para com adolescentes e criancas
com transtornos mentais, como vieram a dar uma visibilidade até entdo desconhecida ao
sofrimento mental que as afeta. Estes servicos foram colocados em posicdo estratégica de
principal equipamento publico de saide mental responsavel pelo desenvolvimento da
populacdo infanto-juvenil, articulados a uma rede ampliada de equipamentos da comunidade.
(REIS et al., 2010).

A implantagao do CAPSi, surge entdo como um dispositivo para alcangar as mudancas
necessarias nas intervengoes ¢ avaliagdes do modelo de ateng¢dao centrado na doenca,
voltando-se para a abordagem individualizada, com respeito as singularidades da crianga e da
sua familia (FROTA et al., 2010), num contexto que envolve a atuagdo de diversos setores da
sociedade como a educacdo, servigo social, justica e saude; diferentes profissionais
direcionados a integralidade da assisténcia da satide mental dos individuos em tratamento e
seus familiares.

Estes equipamentos de saude pautados no cumprimento da lei 10.216 de 06/04/01
(BRASIL, 2002), que vem preconizar atendimento aos portadores de transtornos psiquiatricos
preferencialmente em nivel comunitario e junto a familia, concretizam as ag¢des propostas pela
Reforma Psiquidtrica, dentre elas, trazer a pessoa e seu transtorno mental de volta para o

grupo familiar. Com esta mudancga, a familia se vé diante de um novo encargo: lidar com a
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“loucura” de forma tdo proxima e ainda ser parte imprescindivel da reinser¢ao (PIMENTA e
ROMAGNOLI, 2008) ou, da insercdo social, no caso de criangas e adolescentes com
transtorno mental.

Ao longo do processo historico de desinstitucionalizacdo o impacto das novas medidas
para as familias representou preocupag¢do para trabalhadores dos servigos de saude mental que
deveriam contribuir para que elas aceitassem ou ndo as propostas e agdes de transformacao do
modelo de atencdo em satde mental (CAMPOS ¢ SOARES, 2005). A familia tornou-se ao
mesmo tempo ponto de apoio para o tratamento de seu familiar e também alvo das
intervengdes dos servigos, segundo recomendagdes da Organizacdo Mundial da Saude no
campo da satde mental (TELLES, 2010).

A reestruturacdo da assisténcia psiquidtrica implicou na reorganiza¢do do processo de
trabalho das equipes de saide mental, mediante a constru¢do de alternativas diversificadas de
atencdo para ultrapassar os limites da visdo reducionista do modelo hegemonico centrado na
doenca mental e atingir o modelo proposto pela Reforma, a fim de alcangar praticas
renovadas de cuidado (LIMA e AMORIM, 2003) direcionadas ndo s6 a pessoa que padece de
transtorno mental, mas também a sua familia que necessita de acompanhamento para impedir
o desgaste e desequilibrio no grupo familiar (MIRANDA et al., 2010).

Tendo em vista que a familia do portador de transtorno mental vivencia diariamente
sentimentos, emogdes ¢ sobrecargas decorrentes principalmente das dificuldades impostas
pela doenca, faz-se necessario que a familia, especialmente o familiar cuidador, possa
compreender o transtorno mental, minimizando as barreiras de comunica¢do do grupo
familiar.

Face as dificuldades vivenciadas por estas familias e visando a inclusdo do portador na
familia e na sociedade como um todo (BRISCHILIARI ¢ WAIDMAN, 2012) o presente
estudo considera a Educagdo em Saude enquanto um dos caminhos para se acessar € apoiar
estas familias no cuidado dispensado para seus familiares com transtornos mentais.

Neste contexto as agdes educativas em satide/satide mental se constituem em praticas
que contribuem para formagdo de uma consciéncia critica desencadeada pela aquisicdo de
conhecimentos que ao se relacionarem e se articularem com as situagdes cotidianas favorecem
a criatividade e ampliacdo das trocas transformando os modos de vida.

Nesta perspectiva entendemos que a Educacdo em Saude esta intimamente relacionada

a possibilidade de transformacdo social e que, portanto, as agdes educativas envolvendo as
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familias sdo de grande importancia por permitirem ndo s6 a troca de conhecimentos que
ajudem essa familia a cuidar do seu familiar doente mental, como também por permitir uma
comunicagdo bilateral envolvendo o educador e o educando num processo dialégico para o
qual ambos contribuem cada qual a sua maneira para a constru¢do do conhecimento (Ruiz,
Lima, Machado, 2004).

Tendo em vista que o CAPSi ¢ o cendrio principal de atencdo a saude da populagdo de
criancas e adolescentes com transtornos mentais no Brasil (BRASIL, 2004) e que a inclusdo
da familia no processo de cuidar da crianca e do adolescente nos CAPSi ¢ necessaria
conforme os pardmetros da Reforma Psiquiatrica brasileira, consideramos que ¢ importante
desenvolver um estudo que nos permita compreender como o familiar percebe o cuidado que
recebe no CAPSi e o quanto este cuidado contribui para auxilia-la a cuidar da sua

crianga/adolescente com transtorno mental.

OBJETIVOS

» Caracterizar o perfil sociodemografico dos familiares cuidadores das criangas e
adolescentes atendidos no CAPSI;

» Verificar os conhecimentos desses familiares acerca do transtorno mental e as
dificuldades sentidas no cuidar da crianca ¢ adolescente;

» Indagar sobre acdes de Educagdo em Saude efetuadas no contexto do CAPSi dirigidas
as familias para o cuidado da crianga e adolescente;

» Analisar a percepcdo dos familiares sobre a atengdo recebida no CAPSi e o quanto
esta atencdo contribui para auxilia-los no cuidado da sua crianca/adolescente com

transtorno mental.



Revisgo de literatura

CAPITULO I
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2. REVISAO DE LITERATURA

A fim de aclarar os motivos que nos levaram a trabalhar com familias embora o
objetivo principal do cuidado no CAPSi esteja direcionado a criangas e adolescentes,
discorreremos neste capitulo sobre as dificuldades vivenciadas por familias que possuem
criangas ou adolescentes com transtornos mentais, sobre a doenga mental na familia e por fim

sobre as acdes educativas como proposta de cuidado dessas familias.

2.1. Dificuldades vivenciadas por familias que possuem criancas e adolescentes
com transtornos mentais

Para nos aproximarmos das dificuldades vivenciadas pelas familias de criangas e
adolescentes com transtornos mentais realizou-se uma pesquisa na base de dados disponivel
na Biblioteca Virtual em Saude.

Trata-se de uma revisdo integrativa, na qual ¢ feita uma sintese de varios estudos ja
publicados, permitindo a geracdo de novos conhecimentos pautados nos resultados
apresentados por pesquisas anteriores. Constou de seis etapas: 1) identificagdo do tema e
defini¢do do problema, com destaque para a relevancia da questdo para a satde e a
enfermagem; 2) Estabelecimento de critérios de inclusdo e exclusdo de estudos na busca
bibliografica; 3) Categorizagdo das informagdes relevantes dos estudos selecionados; 4)
Avaliacdo dos estudos incluidos na revisdo integrativa; 5) Interpretacdo dos resultados,
comparando os resultados obtidos da pesquisa com o conhecimento tedrico prévio; (6)
Apresentacdo da revisdo e sintese dos dados obtidos (MENDES, SILVEIRA e GALVAO,
2008).

O tema “as dificuldades das familias com criangas e/ou adolescentes com transtornos
mentais” norteou a elaboracdo da pergunta do estudo: Quais as dificuldades encontradas pelas
familias de criangas e/ou adolescentes com transtornos mentais?

Uma pesquisa eletronica foi realizada no més de dezembro de 2013, nas bases de
dados da Literatura Latino-Americana do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Index
Medicus Eletronico da National Library of Medicine (MEDLINE), IBECS (Espanha) e
CENTRAL - Registros de ensaios clinicos controlados, indexadas na Biblioteca Virtual em

Saude (BVS).
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As buscas nas bases de dados foram realizadas utilizando-se um vocabulario
padronizado voltado para a pergunta de pesquisa e utilizado para descrever, organizar e
prover o acesso a informagao necessaria a partir de uma vasta quantidade de dados. Foram
identificados utilizando-se a ferramenta DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude). A
combinacdo dos descritores selecionados foi realizada por meio dos operadores booleanos
OR, AND e NOT. A estratégia de pesquisa utilizada foi: transtornos mentais and crianca or
adolescente and cuidadores and/not pessoal de saude.

Os critérios de inclusdo foram: estudos primarios em portugués, inglés ou espanhol,
disponiveis na integra e gratuitamente nas referidas bases de dados; que apresentassem ou
discutissem as dificuldades que as familias apresentam no cuidado ou no convivio com uma
crian¢a ou adolescente com transtorno mental; tendo como sujeitos os familiares (pai/mae
biologico ou adotivo, tio/tia, avd/avo, irmdos) de criangas ou adolescentes' com algum tipo de
transtorno mental grave ou persistente. Foram excluidos estudos secunddrios, teses e
dissertagdes; estudos cujos sujeitos principais ndo incluiam familiares da crianca ou do
adolescente; estudos em que a crianga ou o adolescente apresentava deficiéncia intelectual ou
doenca neurologica.

A escolha dos artigos foi realizada mediante a leitura dos titulos, palavras-chave e
resumos. Ap0s a pré-selecdo, copias dos textos completos foram obtidas para que os artigos
fossem lidos na integra e aplicados os critérios de inclusdo e exclusdo predeterminados. O
passo seguinte foi a alocagdo dos dados dos artigos que cumpriram os critérios de selecdo em
um quadro contendo as seguintes informagdes: titulo, objetivos, método/participantes,
dificuldades encontradas, base de dados e pais de origem do periodico.

Foram identificados 514 estudos na base de dados MEDLINE, 12 estudos na LILACS,
5 na IBECS (Espanha) e 25 na CENTRAL - Registros de ensaios clinicos controlados,
totalizando 557 estudos. Desses, 34 foram lidos na integra. Na andlise dessas publicagoes,
verificou-se que 23 ndo estavam relacionadas especificamente com a questdo norteadora ou
ndo atendiam aos critérios de inclusdo propostos, totalizando uma amostra final de 11

producdes incluidas neste estudo.

1 . . e . - , . .
Consideramos para efeito desta revisdo integrativa, adolescéncia o periodo entre 10 e 19 anos, 11 meses e 29 dias de idade de acordo com
as Diretrizes nacionais para a atengdo integral a saude de adolescentes e jovens na promogéo, protecdo e recuperagdo da saude. Secretaria de
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O quadro 1 evidencia a distribuicdo das produgdes de acordo com o ano de publicagdo
nas referidas bases, com maior nimero de produ¢des no ano de 2011, com 4 estudos, seguido
por 2008, com 3 estudos, 1999, 2006, ¢ 2012 ¢ 2013 com um estudo cada. Quanto a
metodologia de pesquisa, 5 foram estudos qualitativos e 6, quantitativos. Quanto ao pais de
origem dos periodicos, houve predominancia dos EUA e predominio da lingua inglesa. Os
sujeitos dos estudos foram predominantemente as maes, seguidas de pais e maes, irmaos,
avos, tio/tia e outros.

Os resultados apresentados evidenciam que as dificuldades identificadas pelos
familiares de criancas s3o compativeis com as encontradas pelos familiares de adultos.
Todavia, as dificuldades em cuidar de uma crianga acentuam-se em face da dependéncia que
esta tem do adulto, propria de sua fase de vida, como as questdes especificas de seu
desenvolvimento fisico, mental e social (BEE e BOYD, 2011).

Familias que possuem criangas ou adolescentes com transtornos mentais
experimentam dificuldades em amplos aspectos da vida cotidiana. A andlise dos estudos nos
permitiu identificar dificuldades no cuidado ou convivio com a crianga ou o adolescente em
casa, no servico de saide e na escola, assim como sentimentos desencadeados nos cuidadores
pelo peso do cuidado.

As dificuldades comegam na busca por compreender o que ha de errado com a crianga
ou o adolescente, o porqué de seu comportamento diferente. E dificil para os pais identificar
se o quadro apresentado pelo filho ¢ caracteristico de uma doenga ou ¢ apenas o
comportamento proprio da crianga ou do adolescente. Quando o diagnostico ¢ de uma doenga
mental, a principio ¢ dificil para os pais entender ou aceitar as informagdes fornecidas pelos
médicos ou profissionais de satide, muitas vezes porque o nivel de estresse dos pais no
momento da confirmacdo diagndstica impede o entendimento e a reten¢do das informacdes
fornecidas pela equipe (DAMIAO e ANGELO, 2004; SCHUTSKY et al., 2011).

O cuidado de uma crianga com uma doenca crénica ¢ um processo longo e sofrido
para toda a familia, que além de estar em estado permanente de alerta, precisa promover um
cuidado diario especifico e diferenciado que gera sofrimento emocional e desgaste fisico
intenso. Para promover o cuidado a familia necessita rever sua estrutura e modo de funcionar,
aprender a lidar com as novas necessidades da crianga, rever as responsabilidades pelas novas
tarefas, tomar decisdes sobre quem vai assumir o cuidado (DAMIAO ¢ ANGELO, 2004),

enfim, mudar drasticamente sua rotina.
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Titulo Objetivo Método/participan Dificuldades identificadas Base de | Pais de
tes dados origem
Kilmer RP, Cook JR, Taylor C, Kane SF, | Analisar riscos, recursos e ajustes entre | Estudo longitudinal | -Irmdos de criangas que apresentam transtornos | MEDLINE EUA
Clark LY. Siblings of children with | os irmdos de criangas com distarbios | com 34 familias. mentais apresentaram comportamentos
severe emotional disturbances: risks, | emocionais graves envolvidos em uma problematicos.
resources, and adaptation. American iniciativa para desenvolver sistemas
Journal of Hortopsiquiatrics, vol.78 (1), | familiares de cuidado centrado
Jan 2008, 1-10.
Machineski GG,Schneider JF, Camatta | Compreender o tipo vivido de | Estudo qualitativo | -Falta de contato direto com equipe de profissionais | LILACS Brasil
MW. O tipo vivido de familiares de | familiares de usuarios de um Centro de | com do CAPS.
usudrios de um centro de atengdo Atengdo Psicossocial Infantil. 11 familiares. -Comportamento alterado dos familiares no ambito
psicossocial infantil. Rev. Gaticha social.
Enferm. vol.34,n.1,Porto
Alegre Mar. 2013
Oruche UM, Gerkensmeyer J, Stephan L, | Descrever os desafios que os | Estudo qualitativo - Dificuldade de acesso a cuidados. MEDLINE EUA
Wheeler CA, Hanna KM. The described | cuidadores de criangas com | com - Estigma e culpa.
experience of primary caregivers of | necessidades de satde mental | 20 cuidadoras - Medo pela seguranga da sua crianga e seguranga
children with mental health needs. Arch encontram. (14 maes dos outros.
of Psychiatric Nursing, Vol. 26, No. 5 biologicas, 5 maes | - Dificuldade de satisfagdo das suas proprias
(October), 2012: pp 382-391 adotivas necessidades.
e 1 avo). - Familiares cuidadores sentiram-se
responsabilizados sobrecarregados e exaustos.
Gerkensmeyer JE; Perkins SM; Scott | Analisar os sintomas depressivos entre | Estudo transversal | - Altos niveis de sintomas depressivos nos | MEDLINE EUA
EL; Wu J. Depressive symptoms among | cuidadores de criangas com problemas | com cuidadores.
primary caregivers of children with | de saude mental graves. 155 pais (
mental health needs: mediating and 81% mae biologica;
moderating variables. 8% mac adotiva;
Arch Psychiatr Nurs; 22(3): 135-46, 7% avos
2008 Jun. 1% pais).
Geraghty K; McCann K; King R; | Investigar como os pais utilizam o | Estudo qualitativo | - Preocupagdo e ansiedade. MEDLINE Australia
Eichmann K. Sharing the load: parents | apoio dos pares quando ¢ disponivel | com - Perda e luto.
and carers talk to consumer consultants | para eles. 50 cuidadores - Perda de oportunidade especifica.
at a child and youth mental health (41 pais - Raiva e frustragdo em resposta a problemas de
inpatient unit. 7 avos comunicagdo com a equipe.
Int J Ment Health Nurs; 20(4): 253-62, S pais - Preocupagdo sobre o impacto da doenga em outras
2011 Aug 3 irméos). criangas da familia.
- Isolamento da familia.
-Dificuldade de gerir o papel parental.
- Encargos econdmicos.
- Dificuldade de encontrar um lugar pra ficar durante
a hospitaliza¢do da crianga/adolescente.
- Ter que se afastar do trabalho.
Okewole A; Dada MU; Ogun O; Bello- | Investigar a prevaléncia de morbidade | Estudo quantitativo | - Alta morbidade psiquiatrica entre os cuidadores. MEDLINE Nigéria
Mojeed M; Usoh T. Prevalence and | psiquiatrica entre cuidadores de | com
correlates  of  psychiatric morbidity | pacientes atendidos por uma clinica | 155 cuidadores - Responsabilidade onerosa;
among caregivers of children and | neuropsiquiatrica infantil e adolescente (78% maes).
adolescents with neuropsychiatric
disorders in Nigeria. Afr J Psychiatry
(Johannesbg); 14(4): 306-9, 2011 Sep.
Lin LY. Factors associated with | Analisa  caracteristicas de um | Estudo quantitativo | - Niveis elevados de carga de cuidado e pessimismo | MEDLINE Inglaterra
caregiving  burden and maternal | adolescente com CIA associada a | com materno.
pessimism in mothers of adolescents | sobrecarga do cuidador e pessimismo | 50 mées.
with an autism spectrum disorder in | materno e verificar em que medida as
Taiwan. Occup Ther Int; 18(2): 96-105, | caracteristicas de um adolescente com
2011 Jun. ASD preveem a carga e o pessimismo
materno
Knock J; Kline E; Schiffman J; Maynard | Investigar encargos e dificuldades | Estudo qualitativo | - Estresse emocional. MEDLINE EUA
A; Reeves G. Burdens and difficulties associados a cuidar de jovens com com - Perda de uma vida normal, e parentalidade.
experienced by caregivers of children | desordem do espectro de esquizofrenia 10 cuidadores - Dificuldades associadas aos servigos de saude
and adolescents with schizophrenia- 8 pais mental.
spectrum disorders: a qualitative study. 1 tio - Preocupagdes sobre como cuidar de outras criangas
Early Interv Psychiatry; 5(4): 349-54, 1 irmdo da casa, assim como manter a disciplina e rotina da
2011 Nov. (8 mulheres e 10 | casa.
homens). - Dificuldades relacionadas a questdes especificas do
desenvolvimento da crianga e do adolescente.
McDonald TP; Poertner J; Pierpont J. | Avaliar a importancia relativa, | Estudo qualitativo - Estresse do cuidador. MEDLINE EUA
Predicting caregiver stress: an ecological | individualmente e em conjunto, de | com
perspective. Am J Orthopsychiatry; | varios grupos de cuidador, crianga, | 259 maes.
69(1): 100-9, 1999 Jan. familia, e caracteristicas ambientais e
respostas  sobre os marcadores de
estresse do cuidador.
Sung V; Hiscock H; Sciberras E; Efron | Determinar a prevaléncia de problemas | Estudo transversal | - Prejuizos na qualidade de vida, funcionamento | MEDLINE EUA
D. Sleep problems in children with | de sono em criangas com transtorno de | com 239 | familiar e capacidade de cuidar da crianga.
attention-deficit/hyperactivity ~disorder: | déficit de atengdo e suas associagdes | cuidadores.
prevalence and the effect on the child | com a qualidade de vida da crianga, o
and family. Arch Pediatr Adolesc Med; | funcionamento diario e frequéncia
162(4): 336-42, 2008 Apr. escolar; saude mental, trabalho, e
funcionamento da familia.
Lecavalier L; Leone S; Wiltz J. Examinar os correlatos de estresse do Estudo quantitativo - Estresse do cuidador. MEDLINE Reino
The impact of behaviour problems on | cuidador em uma grande amostra de | com Unido

caregiver stress in young people with
autism spectrum disorders. J Intellect
Disabil Res; 50(Pt 3): 172-83, 2006 Mar.

criangas e adolescentes com
perturbagdes do espectro do autismo.

293 pais e
professores
(86% Maes).

Fonte: Proprio autor
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Quando a doenga se trata de um distirbio mental, os encargos vivenciados pelas
familias s3o inimeros e muitas vezes se traduzem em sobrecarga para o cuidador, que tem a
tarefa de assistir a vida cotidiana (dar a medica¢do, acompanhar o tratamento, cuidar da
higiene pessoal, da alimentagdo, entre outros) e supervisionar os comportamentos
probleméticos da pessoa com transtorno mental (SCHEIN e GONCALVES, 2012;
CARDOSO, GALERA e VIEIRA, 2012). Essas tarefas requerem do cuidador, conhecimento,
disponibilidade, ou seja, tempo para dedicar-se ao cuidado, e preparo fisico e emocional para
lidar com as mais diversas situagdes.

Nesta investigacdo, evidenciamos diversas dificuldades. Com relacdo ao
conhecimento, os estudos de Geraghty et al. (2011) e Oruche et al. (2012) destacaram a
dificuldade dos pais em compreender os termos médicos utilizados para dar o diagnostico de
seu filho e enfatizaram a pressdo que a familia sofre para aprender rapidamente sobre o
diagnostico, tendo que buscar por conta propria informagdes sobre as necessidades de seus
filhos e os recursos de tratamento.

Na busca por um servico de saude mental que atenda a necessidade da crianca ou
adolescente destacaram-se dificuldades relacionadas a acessibilidade, onde o acesso ao
servigo de satde mental torna-se especialmente dificil em momentos que a crianga esta crise
(ORUCHE et al., 2012; KNOCK et al., 2012) e a adequagdo do servi¢o quanto ao aspecto
fisico relacionado a seguranga e ao impacto das experiéncias negativas da crianga/adolescente
e membros da familia com a equipe de saude (GERAGHTY et al., 2011).

Questdes relacionadas a falta de apoio e de respostas as politicas publicas e caréncia
de vinculos de acolhimento por parte dos profissionais que ddo atendimento na area em
questdo foram mencionadas em trés estudos. A falta de apoio foi identificada no dmbito
familiar, quando outras pessoas da familia ndo entendem a doenga e veem o jovem como um
manipulador (GERAGHTY et al., 2011), e também no ambito dos servicos de saude e de
educacdo, em que a formacdo inadequada de profissionais dentro dos sistemas de saude e da
escola teve maior destaque (GERAGHTY et al., 2011; ORUCHE et al, 2012;
MACHINESKI, SCHEIDER e CAMATTA, 2013).

Em um dos artigos o cuidado foi descrito como uma obriga¢cdo e uma responsabilidade
pesada, especialmente para as maes e outros parentes do sexo feminino, que tentam equilibrar
as demandas de cuidado com a familia, trabalho e outros compromissos (OKEWOLE et al.,
2014). Este encargo pode incidir como uma sobrecarga na medida em que outros familiares

vao se afastando e um Unico cuidador torna-se o responsavel pelo cuidado (MORENO, 2009).
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O isolamento a que o cuidador e doente mental se submetem ou a que sdo submetidos
¢ decorrente do estigma imposto ao doente mental e aqueles a quem dele estdo proximos. Em
um dos estudos analisados, o estigma foi associado ao medo de rejei¢do e a preocupagdo de
que a comunidade ndo aceitasse que a crian¢a tem uma doenca € ndo apenas um problema de
comportamento (GERAGHTY et al.,, 2011). Em outro estudo pdde-se constatar que o
isolamento pode acontecer quando o cuidador ndo tem apoio da familia imediata, ou quando
hé perda dos contatos de redes sociais e vinculos desenvolvidos em um local de trabalho para
dedicar-se ao cuidado da crianca ou do adolescente com necessidades de satide mental. Cuidar
nesta concepg¢do por vezes significa sacrificar seu crescimento pessoal e a carreira, deixar o
emprego, suportar a dor emocional e tornar-se socialmente isolado (ORUCHE et al., 2012).

Ter disponibilidade implica em ter tempo para cuidar. Nesta perspectiva, manter o
emprego e cuidar de uma crianga com necessidades de saide mental foi apontada em dois
artigos como tarefa impossivel para muitos cuidadores em razdo de dificuldades para chegar
pontualmente no trabalho ou para se manter no trabalho devido as necessidades esmagadoras
de suas criangas, o que torna o custo financeiro dos cuidados de satide de seus filhos ainda
mais dificil (ORUCHE et al., 2012; SUNG et al., 2008).

Desgastes fisico e emocional também foram mencionados. O cuidado de uma crianga
ou adolescente com transtornos mentais foi citado como sendo fisica e emocionalmente
desgastante que exige do cuidador preocupacgdo e vigilancia constantes, pois precisa estar
acessivel o tempo todo. O monitoramento deve ser constante para evitar o0 comportamento
prejudicial do filho para consigo mesmo ou para os outros, além da busca incessante para
obter os servigos de saude necessarios, associado ao cumprimento de outros compromissos €
obrigagdes como cuidar de outras criangas, trabalhar e manter das relagdes conjugais. Essas
tarefas foram descritas como esgotantes fisica e psicologicamente, que refletem inclusive na
capacidade do cuidador cuidar de si mesmo (ORUCHE et al., 2012).

O estresse do cuidador foi tema presente em quatro dos artigos analisados, associado
em grande parte a problemas de conduta e falta de comportamentos prd-sociais, tais como
comportamentos desruptivos, quebra de regras, comportamento desafiador, desobediéncia e
agressividade das criangas ou dos adolescentes (LECAVALIER, LEONE e WILTZ, 2006), ao
maior uso de comunicacdo e consulta médica, & necessidade dos cuidadores pensarem em
questdes relativas ao futuro do filho (McDONALD, POERTNER e PIERPONT, 1999) e a um

menor nivel de independéncia funcional da crianca ou do adolescente (LIN, 2011).
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O cuidado de uma crianga ou adolescente doente mental foi associado ao surgimento
de problemas de satide mental no cuidador, onde maior risco de depressdo foi relacionado
com o menor nivel de apoio social, menor renda, menor apoio emocional e insatisfacdo com o
funcionamento da familia (GERKENSMEYER, PERKINS e SCOTT, 2008) e maiores
indices de morbidade psiquidtrica foram associados ao baixo nivel de funcionamento da
crianga, ao elevado grau de prejuizo do cuidador, ao alto nivel de sobrecarga do cuidador e ao
baixo nivel educacional do paciente (OKEWOLE et al., 2011).

Um estudo evidenciou também que uma propor¢do substancial de irmaos exibe niveis
de competéncias ou comportamentos problematicos, sugerindo que o convivio também pode
levar ao desenvolvimento de prejuizos relacionados a saude mental nos demais membros da
familia (KILMER et al., 2008).

Frente ao diagnostico de transtorno mental, ¢ comum a familia experimentar
sentimentos de vergonha e constrangimento frente ao comportamento da pessoa em publico,
culpa pelo aparecimento da doenca, medo diante das atitudes agressivas (VICENTE, 2013),
além de sentir-se impotente, fragilizada e frustrada em relag@o as suas expectativas quanto ao
ente que adoeceu (BORBA et al., 2011). Nos estudos selecionados o sentimento de
impoténcia foi relacionado as responsabilidades de cuidado e a falta de apoio dos parceiros
que por vezes levou o cuidador a medidas extremas para tentar escapar do peso do cuidado,
como usar drogas para dormir, por exemplo, ou se envolver em comportamentos de risco
como o uso de alcool para lidar com a situacdo (ORUCHE et al., 2012).

O sentimento de culpa em relagdo ao surgimento da doenga se revela como uma das
marcas mais visiveis na vida das familias, trazendo inimeras interrogagdes acerca de erros
cometidos na cria¢do do filho ou filha, promovendo constante conflito interno na tentativa de
entender o problema (VICENTE, 2013). Sentimentos de culpa estiveram presentes em dois
dos artigos selecionados, associados a preocupacdo de que o pai ou a familia ndo tinham
conseguido cuidar da crianca ou tinham contribuido para a doenca. Os pais sentiam-se
culpados por ndo estarem sempre presentes quando seus filhos precisaram devido a outros
compromissos de trabalho (GERAGHTY et al., 2011). A responsabilizacdo dos cuidadores
pelos profissionais de saude quanto a doenga e problemas de comportamento de suas criancas
e dos outros membros familia quando algo da errado na vida cotidiana do jovem também foi
responsavel pelo aumento dos sentimentos de responsabilidade do cuidador (GERAGHTY et

al., 2011; ORUCHE et al., 2012).
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O sentimento de medo foi descrito no estudo de Oruche et al. (2012), associado a
natureza perigosa dos comportamentos das criangas, ao temor dos pais quanto a seguranca
fisica de seus filhos, deles proprios e de outros.

Em quatro estudos, a preocupacdo foi tema presente, relacionada a seguranga do
servigo, ao aprendizado de praticas inadequadas pela crianga/adolescente enquanto usuaria do
servico ou mesmo a preocupacdo de que a crianga nio recebesse a atencdo adequada
(GERAGHTY et al., 2011); ao pensamento sobre o futuro, principalmente com relagdo as
opcdes de emprego como resultado do transtorno mental (GERAGHTY et al., 2011; LIN,
2011); e com o bem-estar dos outros membros da familia, incluindo o conjuge e as outras
criancas da familia para ter acesso aos cuidados dos servigos de saude, assim como
preocupacdo com a manutenc¢do das rotinas da casa (KNOCK et al., 2011).

O sentimento de perda foi mencionado em um estudo, onde foi associado a situagdes
especificas, como perda de oportunidades de educagdo, de participar de uma importante
competicao de gindstica, ir para a escola, acampamento ou aprender a dirigir (GERAGHTY et
al., 2011).

Os estudos analisados apontam uma série de dificuldades vivenciadas pelas familias
de criancas e adolescentes com transtornos mentais em diferentes ambitos da vida cotidiana.
Dar visibilidade a essas dificuldades em todos os aspectos apresentados ¢ pré-requisito
fundamental para que se possa compreender e estabelecer formas de cuidar compativeis com

as necessidades de cada familia.

2.2. Familia e doenca mental: implicacdes e repercussoes

Ao longo da histéria da humanidade, as familias evoluiram se modificaram e
adquiriram diversas concepgdes de significado. Sobreviveram a momentos de crise e evolucao
e manifestam uma grande capacidade de sobrevivéncia e de adaptacdo, subsistindo atualmente
de maltiplas formas (PRADO, 1981).

Na literatura, sdo incontaveis as tentativas de se definir o conceito de familia,
existindo grande variagdo de concepgdes pautadas em diferentes linhas de pensamento e nos
diferentes formatos de familias.

Boing, Crepaldi e Mor¢é (2008), consideram a familia como um fendmeno complexo e

dindmico, que assume diferentes configuragdes, sejam estruturais ou relacionais, o que
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dificulta a elaboracdo de um conceito Unico que contemple as diferentes realidades das
familias. Segundo os autores, sdo tantas as varidveis ambientais, sociais, econOmicas,
culturais, historicas, politicas ou religiosas que determinam as diferentes composig¢des
familiares, que se mostra impossivel a composi¢do de uma tUnica defini¢do do que seja
familia, mas de possiveis definigdes abarcando as dimensdes de estrutura familiar (sua
composi¢do), as relacdes estabelecidas entre seus membros e /ou as fungdes atribuidas as
familias.

Assim, estruturalmente a familia pode ser conceituada como um conjunto de
ascendentes e descendentes, colaterais e afins, de uma linhagem, e que mais restritamente
refere-se ao pai, a mae e aos filhos (ROCHA, 2005; ELSEN, 1994; OSORIO, 1996), ou um
grupo de pessoas unificadas com o proposito de um regulamento social afetivo, apresentando
ou ndo lagos de consanguinidade (ACKERMAN, 1986; ELSEN, 1994; SARACENO e
NALDINI, 2003).

Socialmente as familias podem apresentar diferentes relagdes entre seus membros,
constituindo-se como um sistema ou uma unidade cujos membros podem ou ndo estar
relacionados ou viver juntos, onde existe um compromisso e um vinculo entre eles (ANGELO
E BOUSSO, 2001). Podem ainda ser consideradas como um sistema de saude para seus
membros, compreendendo um conjunto de valores, crengas, conhecimentos e praticas que
guia suas acdes, € que possui um processo proprio de cuidar (ELSEN, 2004).

Funcionalmente as familias tém como objetivos a protecdo, alimentagdo e socializagdo
(ARCKEMAN, 1986; OSORIO, 1996; ANGELO e¢ BOUSSO, 2001); a preservacao da
espécie, a protecdo de descendéncia, fornecendo condigdes para a aquisi¢do de identidades
pessoais, desenvolvendo através dos tempos fungdes estéticas, éticas, religiosas, culturais,
entre outras (OSORIO, 1996); é responsavel por supervisionar o estado de saude, tomar
decisdes quanto aos caminhos que se deve seguir nos casos de queixas ou sinais de mal-estar,
além de acompanhar e avaliar constantemente a saude e a doenca de seus membros (ELSEN,
2004); ¢ lugar obrigatorio dos afetos, dos sentimentos e do amor. E indispensavel para o
funcionamento social, responsabilizando-se quase integralmente pela educagdo,
desenvolvimento e formacdo das criancas, pela felicidade e bem estar das pessoas
(MELMAN, 2001).

Considerando a multiplicidade de defini¢cdes e funcdes exercidas pela familia e a
grande plasticidade que a sua estrutura pode apresentar, neste estudo, ndo temos a pretensao

de apresentar um conceito ideal de familia. No entanto, consideramos que ¢ imprescindivel
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saber que acima de qualquer defini¢do ou conceituagdo, a familia deve ser compreendida
numa perspectiva plural. E preciso considera-la como local de afeto e aprendizado onde se
unem pessoas € se compartilham um cotidiano, onde se buscam satisfagdes individuais e
coletivas, onde se transmitem valores, tradi¢cdes, acolhendo geracdes passadas e formando
geracdes futuras (ROSA, 20006).

Todavia ¢ necessario destacar que o interesse desta pesquisa recai sobre um grupo/tipo
especifico de familias: as familias com criancas e/ou adolescentes com transtornos mentais.
Assim, ¢ essencial a compreensdo do papel determinante da familia no desenvolvimento da
sociabilidade, da afetividade e do bem estar fisico dos individuos que a compde, sobretudo
durante o periodo da infancia e da adolescéncia, como o afirma Prado (1981).

O adoecimento de um membro da familia representa, em geral, um forte abalo,
desestrutura a forma habitual de lidar com as situacdes do cotidiano, causa duvidas, conflitos,
€, a0 mesmo tempo, mobiliza sentimentos de lealdade e compromisso, fortalecidos pelos elos
de sangue que unem e protegem determinada familia (MELMAN, 2001).

Uma enfermidade mental, adicionalmente, gera muita tensdo, estimula sentimentos de
impoténcia e vitimizagdo, alimenta amarguras. Ao surgir no seio da familia como um evento
imprevisto, exerce impacto e produz efeitos desestruturantes em sua organizacdo. Esse
impacto se configura como algo ameacador, e os desdobramentos variam de um grupo
familiar a outro, em virtude de sua localiza¢do na estrutura social e de sua singularidade, de
sua biografia particular. Especialmente em casos mais graves, cuja duragdo dos sintomas se
prolonga por muito tempo, os repetidos fracassos sociais dos pacientes, as dificuldades de
comunicagdo e interagdo, os frequentes insucessos nos tratamentos produzem mais frustragao
e desespero e sdo um convite para um progressivo isolamento da vida comunitdria
(MELMAN, 2001; PIMENTA e ROMANGNOLLI, 2008).

Os transtornos mentais causam tremendos distirbios na vida daqueles que sao afetados
e de suas familias. De acordo com a OMS (2001), uma em quatro familias tem pelo menos
um membro que sofre atualmente um transtorno mental ou comportamental. Essas familias
veem-se obrigadas a ndo so proporcionar apoio fisico e emocional, como também arcar com o
impacto negativo da estigmatizacdo e da discriminagao.

Os encargos que recaem sobre a familia vao das dificuldades econdmicas as reagdes
emocionais as doencas, ao estresse em face de um comportamento perturbado, a disrupgdo da

rotina doméstica e a restri¢do das atividades sociais. Além da carga direta, ¢ preciso levar em
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conta as oportunidades perdidas. As familias que tém um membro que sofre um transtorno
mental fazem diversos ajustes e compromissos que impedem outros familiares de atingir o seu
pleno potencial no trabalho, nas relacdes sociais e no lazer. Ha também o constante temor de
que a recorréncia da doenga possa causar perturbacdo repentina e inesperada das vidas dos
membros da familia (OMS, 2001).

No que tange o surgimento de problemas de saude mental ao longo do
desenvolvimento humano, ha influencias de multiplos e diversos precursores, compreendendo
aspectos bioldgicos, sociais e psicoldgicos, embora isso possa ocorrer também pela auséncia
de oportunidades esperadas (SA et al., 2010; HALPERN e FIGUEIRAS, 2004).

Entre os fatores que determinam a prevaléncia, o inicio e a evolu¢do da doenca
mental, estdo os fatores sociais e econdmicos, fatores demograficos como sexo e idade,
ameagas graves tais como conflitos e desastres, a presenca de doenca fisica grave e o
ambiente familiar (OMS, 2001).

Com relacdo a influencia do ambiente familiar, para Ackerman (1986), os critérios
para a doenga e satide mental se estendem para além do individuo, devendo englobar o
individuo dentro do seu grupo social, mais especificamente a sua familia. Para este autor, o
individuo ¢ o excipiente de uma experiéncia grupal, assim a sua identidade ndo ¢ apenas
individual, mas o reflexo da identidade do seu grupo familiar.

Diversos autores corroboram com a ideia de que fatores familiares podem contribuir
para o surgimento ou a intensificacdo dos sintomas psiquidtricos. Em criancas, fatores
familiares como discordia conjugal severa, desvantagem socioecondmica, tamanho grande da
familia, criminalidade paterna e transtorno mental da mae, disfuncdo conjugal, ruptura da
familia, historia psiquiatrica parental e estresse familiar, acrescidos de praticas disciplinares
intrusivas e severas estdo associados a problemas externalizados, como os transtornos de
déficit de atencdo e hiperatividade e de conduta; fatores relacionados a indicadores negativos
de organizacdo das rotinas diarias associam-se aos transtornos de conduta; enquanto que
fatores como exposi¢do precoce a ambientes incontrolaveis, acimulo de eventos da vida
adversos, ter um genitor com transtorno, violéncia conjugal fisica grave sofrida pela mae,
violéncia fisica contra a crianga, puni¢do fisica grave contra criangas e adolescentes e
ambiente familiar instavel, incontrolavel ou caodtico tem sido associados aos transtornos
emocionais (FERRIOLLI, MATURANO e PUNTEL, 2007; RAMIRES et al., 2009; SA etal.,
2010; PATANO et al., 2007; VITOLO et al., 2005).
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Assim ¢ grande o indice de transtornos mentais durante a infancia. Estudos
internacionais tém registrado prevaléncias entre 10% e 20%, de um ou mais problemas
mentais na populacdo infanto-juvenil, sendo mais frequentes os transtornos do
desenvolvimento psicologico, transtornos emocionais e de comportamento (OMS, 2001).

Halpern e Figueiras (2004) destacam os problemas denominados de “nova morbidade”
ou “morbidade escondida”, definida nos anos 70 como sendo o conjunto de situacdes
funcionais da crian¢a e do meio ambiente que afetam o desenvolvimento infantil. No grupo de
criangas com a ‘“nova morbidade”, encontram-se aquelas que vivenciam situacdes de abuso,
maus tratos, negligéncia e falhas no desenvolvimento decorrente da falta de estimulos ou de
estimulo inadequado. Os autores também reforcam a importdncia do conceito de riscos
multiplos, cujo efeito cumulativo demonstrou ser de grande impacto no resultado cognitivo e
socioemocional da crianca.

Entre os problemas de saude mental que acometem criancas e adolescentes
mencionados, como os problemas psicolégicos relacionados a problemas de aprendizagem, de
conduta, de depressdo; transtornos do desenvolvimento, do apego, de ansiedade; transtornos
alimentares; abuso de substancias, entre outros, muitas vezes por ndo serem identificados,
passam despercebidos (RAMIRES et al., 2009). Nesta perspectiva, Bird e Duarte (2002)
ressaltam que a identificacdo de problemas psiquiatricos em criangas e adolescentes vai além

da identificagdo de transtornos mentais em adulto, afirmando que:

“Como a crianga encontra-se em um periodo do desenvolvimento, no qual sua
capacidade de atribuir o desconforto que experimenta a uma fonte interna € limitada,
seus problemas emocionais tendem a expressar-se por meio de comportamentos
desadaptados e desviantes, raramente associados pela propria crianga a um
sofrimento interno. Deste modo, a capacidade do adulto de identificar problemas de
sade mental em si proprio e nas criangas por quem ¢ responsavel, bem como
encaminha-las para tratamento, esta diretamente ligada ao acesso a informagéo sobre
o tema e a disponibilidade de recursos de tratamento. um diagnostico competente
nesse grupo etario demanda procedimentos de avaliagdo cuidadosos e abrangentes,
bem como a recorréncia a fontes de informagdo diversas, como professores, pais,
pediatras, registros escolares e outros” (BIRD E DUARTE, 2002).

Considerando que o trabalho na abordagem da Reabilitacio Psicossocial visa
desenvolver novas atitudes e comportamentos nas pessoas com transtornos mentais, nas suas
familias e nos profissionais envolvidos no cuidado de maneira a engendrar movimentos
inovadores de produg¢do de trocas afetivas e de sociabilidade (PIMENTA, 2012), a
sistematizagdo de estratégias de intervengdo com as familias de criangas e adolescentes faz-se

essencial.
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Assim, levando em conta as transformagdes no campo da atencdo em Saude Mental
ocorridas no Brasil nos ultimos anos, compreendemos que agdes de Educagdo em Saude vao
ao encontro dos pressupostos da Reforma Psiquiatrica, tendo em vista que ambas tém o
objetivo comum de promover o protagonismo dos sujeitos envolvidos. Tratando-se da saude
mental da crianga e do adolescente, onde o cuidado com o familiar cuidador repercute
diretamente no cuidado do sujeito que sofre (crianga/adolescente), consideramos que as acgdes
de Educacdo em Satde que possibilitem ao familiar um aprofundamento das discussdes
referentes a satide da crianga/adolescente sob seus cuidados favorecem a satide de ambos.

Dessa maneira, concordamos com a ideia de que a utilizacao da educa¢do como uma
forma de cuidar, transcende os preceitos basicos do cuidado, pois, por meio do educar, a
capacidade de cuidar ¢ potencializada. Nas relagdes entre os sujeitos (educando e educador), o
aprender converge para a transformagao de ambos, de quem os rodeia e do meio no qual estdo

inseridos (FERRAZ et al., 2005).

2.3. Educac¢ao em Saude e saude mental

Ao longo das trés ultimas décadas, transformacdes historicas e politicas influenciaram
as praticas e concepcdes da Educagdo em Saude no Brasil. A Educa¢dao em Saude que surgiu
no Brasil entdo como pratica normatizadora, imposta através da coercdo e da forca com base
na politica sanitdria que apostava no entendimento de como as condigdes de vida
influenciavam o dia a dia das pessoas para assim intervir sobre elas e efetuar mudangas no
comportamento individual, perde espaco para uma Educacdo em Satde mais ampliada com a
incorporagdo de novos objetivos, que dizem respeito a renovagdo tedrico-metodologica, a
mudanga de percepcdo do processo saude-doenga, ao entendimento de que as agdes
educativas estdo presentes no dia a dia dos profissionais de saude e a “construcdo da
autonomia dos sujeitos” (SMEKE; OLIVEIRA, 2001, apud BECHTLUFFT e ACIOLI, 2009;
ASSIS, 1998).

Ao falar da Educagdo em Saude no campo das praticas de satude, Oliveira (2005) a
distingue em dois modelos, o modelo preventivo e o modelo radical. Segundo a autora, o
modelo preventivo, também chamado de Educag¢do em Saude tradicional, fundamentado pelas
tradi¢des da biomedicina, tem como objetivo prevenir doengas por meio da persuasdo dos
individuos, para que esses adotem modos de vida saudaveis ou comportamentos considerados

pelos profissionais do campo da biomedicina como compativeis com a saude. O modelo
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radical de Educagdo em Saude por sua vez, surgiu em resposta as premissas da promog¢ao da
satide como uma nova abordagem de Educag@o em Saude. Essa nova abordagem se propde a
atender as complexidades da nova satide publica e a trabalhar desde uma perspectiva mais
moderna de educagdo, tendo como objetivo promover a saide através do envolvimento dos
individuos nas decisdes relacionadas a sua propria saide e naquelas concernentes aos grupos
sociais aos quais eles pertencem.

Deste ponto de vista, a mudanga no discurso oficial da Educacdo em Saude parte de
uma perspectiva tradicional baseada na imposi¢cdo de modelos para uma abordagem voltada
para a participacdo comunitaria, influenciada fortemente pelo pensamento de Paulo Freire e
de sua teoria de educacdo libertadora (GAZZINELLI et al., 2005).

Diante desta teoria, a Educa¢do em Satde passa a ser entendida como processo que
visa desenvolver nos individuos a capacidade de analise critica da realidade para que possam
agir conscientemente diante da realidade cotidiana, com aproveitamento de experiéncias
anteriores, formais e informais, tendo sempre em vista a integracdo, continuidade,
democratizagdo do conhecimento e o progresso no ambito social (VASCONCELOS, 2006;
SANTOS, 2012; JESUS, et al., 2008; PILON, 1986).

Nesta nova perspectiva a Educagdo em Saude apresenta-se como uma das bases da
atual politica de satude e sua importancia ganha cada vez mais destaque como estratégia para a
transformagdo da qualidade de vida da populagdao (JESUS, et al., 2008), colocando-se como
tema relevante, tendo em vista que pode desenvolver nas pessoas o senso de responsabilidade
pela sua propria saude e pela satide da comunidade a qual pertencam e a capacidade de
participar da vida comunitaria de uma maneira construtiva, além de ser uma estratégia para
criacdo e fortalecimento do vinculo entre profissional e usuério, que propicia possibilidades
de motivac¢do para o autoconhecimento do individuo como ator social e possibilita neste o
desenvolvimento de uma consciéncia critica (JESUS, et al., 2008; FERNANDES ¢ BACKES,
2010; FAVA etal., 2011), passando assim a ser vista como uma ferramenta importante para a
construcdo de uma consciéncia politica critica e efetiva cidadania (DAVID, BONETTI e
SILVA, 2012).

Para Fava et al. (2011), esse olhar para a Educacdo em Satde requer que a pratica
educativa vise ao desenvolvimento da autonomia e da responsabilidade dos individuos no
cuidado com a saude, porém ndo mais pela imposi¢do de um saber técnico cientifico detido

pelo profissional de satide, mas sobretudo pelo desenvolvimento da compreensdo da situagao
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de saude. Neste sentido as praticas de Educa¢do em Saude devem superar a reprodugdo de

métodos, técnicas e conhecimentos, mas oferecer ao individuo a oportunidade de conhecer a
sua realidade de forma politica e social, tornando-o participante ativo com o objetivo de
favorecer a sua autonomia (SILVA, DIAS e RODRIGUES, 2009).

O caminhar da Educacdo em Satde no Brasil, com propostas que visam a
emancipacdo dos sujeitos, vai ao encontro das transformagdes no ambito da atengdo a saude,
especialmente a saide mental, no que se refere a Reabilitacdo Psicossocial, que no dizer de
Saraceno, “é um processo que implica a abertura de espagos de negociagdo para o paciente,
para sua familia, para a comunidade circundante e para os servi¢os que se ocupam do
paciente” (SARACENO, 2001, p. 112).

Para tal, ¢ tarefa do profissional de saude, levar aos individuos o entendimento das
questdes ligadas a ele através de uma formagao critica-cidada, de modo que estes se tornem
aptos a intervir de forma auténoma na realidade social (OLIVEIRA, 2004). Por serem os
conhecedores dos processos de adoecimento humano e, consequentemente, de suas diversas
formas de preveni-los, os profissionais de satide tém sido alguns dos seus principais agentes,
assumindo o desafio de cuidar para a saude (COLOME, 2007).

Por ser uma estratégia direcionada para agdes nos ambitos da promogdo, prevencao,
cura e reabilitacdo, a Educacdo em Saude estd inserida em todos os meios de atengdo a saude
(BORGES et al., 2012), sendo também pratica constante nas ag¢des cotidianas dos enfermeiros
e demais profissionais da satde (BECHTLUFFT e ACIOLI, 2009), que desenvolvem acdes
de Educagdo em Satude em unidades de saude (Unidades bésicas de satde, unidades de saude
da familia e hospitais), domicilios e escolas (BECHTLUFFT e ACIOLI, 2009; FIGUEIRA,
LEITE e FILHO, 2012; RAMOS et al., 2009) por meio de atividades individuais ou grupais,
durante suas consultas, visita domiciliaria, palestra com grupos especificos, entre outros
(HERINGER, et al., 2007).

De acordo com Michel et al., (2010) a abordagem educativa em grupos possibilita o
partilhar dos diversos saberes, a troca de ideias e a riqueza de possibilidades e alternativas
segundo os apontamentos dos envolvidos. Na participacdo em dindmicas e oficinas sdo
reveladas e compartilhadas as crengas e praticas de saude, o que da consisténcia ao processo
educativo na perspectiva cultural. J& a abordagem individual, pode ser tomada como
estratégia para que os individuos se interessem e busquem as acdes e decisdes que mais
favorecam a sua saude. Neste caso, os autores destacam a necessidade do interesse dos

sujeitos em obter autonomia para a tomada de decisao.
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Fernandes e Backes (2010) destacam que para promover um processo educativo
efetivo, os objetivos educativos devem estar de acordo com as reais necessidades de agdes,
para tanto, ¢ preciso conhecer a realidade da populacdo a qual se deseja intervir, considerando
a cultura, os aspectos sociais e economicos € também o conhecimento prévio sobre o tema,
pois caso contrario, as informagdes podem ndo ser captadas, ndo haver interesse dos sujeitos,
principalmente, quando estas sdo distantes e imperativas.

Para que os objetivos se tornem claros para os sujeitos envolvidos, e mais facilmente
se tornem interesses comuns, os autores consideram importante levantar problemas e solucdes
através de investigagdo e didlogo com os usudrios. Nesta perspectiva apontam a
problematizagdo como elemento essencial na constru¢do de um processo educativo
verdadeiro, tendo em vista que a pratica problematizadora promove o didlogo entre
profissionais e usudrios, a autonomia cidada, assim como incentiva estes sujeitos a adotarem
uma postura ativa em seus ambientes politicos e sociais (FERNANDES e BACKES, 2010).

Para Sales (2008), a estratégia de ensino-aprendizagem caracterizada como didlogo ¢
uma comunicacdo de ida e volta, sem bloqueios para que possa chegar a um acordo. Segundo
o autor, a partir do didlogo, ¢ possivel questionar o proprio ponto de vista e admitir que os
interlocutores sejam questionados um pelo outro. Quanto a isto, Freire (2006) ressalta que no
didlogo, educadores e educandos tornam-se sujeitos do processo educativo, educando-se
mutuamente. Esta caracteristica faz do didlogo o inverso da dominacdo e do autoritarismo,
visto que seu carater ¢ construtivo, amplo e educativo e através dele as pessoas sdo levadas a
refletir sobre o assunto em discussao (SALES, 2008).

Estudo realizado com cuidadores de idosos hospitalizados sobre os cuidados na
prevencao e tratamento de tUlceras por pressdo integrando-os a um plano de cuidados e
discutindo sua efetividade, utilizando como estratégia a Educagdo em Saude pautada no
dialogo, evidenciou que o didlogo/reflexdo permitiu a0 acompanhante se instrumentalizar, e
ofereceu condi¢des para pensar, refletir criticamente e agir, em busca da participacdo no
cuidado, evidenciando que o cuidado pode ser compartilhado entre equipe de enfermagem e
acompanhantes, desde que se compartilhem, também, os saberes de ambos envolvidos neste
processo de cuidar. Para tanto, os implicados neste processo precisam estar conscientes de
que sdo sujeitos coletivos, ativos e produtores de conhecimento (TEIXEIRA e FERREIRA,
2009).
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2.4.A Educaciao em Saide como forma de cuidar das familias de criancas e
adolescentes com transtornos mentais

Diante da vasta literatura sobre o seu papel nos processos de desenvolvimento dos
seus membros, consideramos que a familia ¢ um determinante importante dos processos de
saude e doenca quer o sujeito ocupe as posi¢des de filho, irmao ou pai/mae (BARROS, 2003)
e que portanto deve ser envolvida em seus cuidados de saude.

Quando se trata de uma familia que possui um membro com transtornos mentais, o seu
envolvimento no plano de cuidados torna-se ainda mais necessario, tendo em vista que a
familia que possui um doente mental experimenta graves danos no plano psicologico, no
plano da organizacdo da propria vida e também no plano material (SARACENO, 2001).

Quando o doente mental ¢ uma crianga ou adolescente, as dificuldades da familia
fazem-se ainda mais marcantes, tendo em vista que envolvem também as perspectivas, os
sonhos e os planos para o futuro da sua crianca. Além do que, uma crianga com maiores
necessidades de cuidados altera o estilo de vida das familias. De acordo com Goés e La Cava
(2009), a necessidade de mais tempo disponivel para cuidar da crianga implica em mudangas
severas no seu modo de levar a vida, na relagdo dos pais com o trabalho, na relagdo com os
outros filhos, na relagdo entre o proprio casal, no controle dos gastos e até mesmo na rotina da
vida diaria. Para os autores, esses aspectos emocionais ¢ financeiros também precisam ser
valorizados no desenvolvimento das praticas educativas.

Atentando para o fato de a crianca ser um individuo em desenvolvimento e que,
portanto possui necessidades e demandas proprias desta fase, Ranfia (2010), destaca que ¢
imprescindivel que o adulto responsavel saiba reconhecer e atender as necessidades para a
sobrevivéncia e o desenvolvimento da crianca. As necessidades precisam ser interpretadas
com bases nas peculiaridades do processo de desenvolvimento e serem consideradas e
superadas em cada etapa assim como nas condigdes concretas da vida (VERISSIMO et al.,
2009).

Brazelton e Greenspan (2002) consideram como necessidades essenciais de uma
crianga aquelas que fornecem as ferramentas necessarias para que ela alcance seu potencial
intelectual, social, emocional e fisico, sendo elas: necessidade de relacionamentos
sustentadores continuos; necessidade de protecdo fisica, seguranga e regras; necessidade de
experiéncias que respeitem as diferengas individuais; necessidade de experiéncias adequadas
ao desenvolvimento; necessidade do estabelecimento de limites; organizacdo e expectativas,

necessidades de comunidades estaveis e amparadoras e de continuidade cultural.



33

Para Verissimo et al. (2009), os cuidados fundamentais para o atendimento da crianga
estdo relacionados as necessidades essenciais para o desenvolvimento. O profissional de
saude pode fornecer esses cuidados ao prestar assisténcia a crianga, assim como pode apoiar
outros cuidadores a fornecé-los. Para tanto, deve usar estratégias pedagdgicas participativas,
que promovem a reflexdo e a escolha de comportamentos de cuidado apropriados as

peculiaridades da crianca em cada etapa do desenvolvimento, destacando que,

Cuidar bem de criangas ndo decorre de um dom natural. Ao contrario, essa
capacidade é determinada por conhecimentos, habilidades e praticas de cada um em
relacdo a crianca, produtos das experiéncias ao longo da vida. Além de
conhecimentos.¢ necessario haver disponibilidade interna, isto é, abertura para ser
um cuidador efetivo (VERISSIMO et al., 2009, p. 117)

Assim, torna-se pertinente considerar o desenvolvimento de ac¢des educativas que
sejam adequadas as reais necessidades dos individuos e/ou grupos sociais € que permitam a
transformacgdo consciente da realidade (QUEIROZ e JORGE, 2004), o que por sua vez requer
do profissional o conhecimento da realidade desses individuos, no caso a familia e sua
crianga, no intuito de utilizar estratégias que venham, de fato, atender as necessidades de
ambos.

De acordo com Queiroz e Jorge (2004), para haver um consenso entre as agdes
profissionais e as agdes da mae/familia, hd necessidade de que o profissional apreenda e
interprete a cultura da familia, levando em conta suas condigdes historicas, sua organizagao
social e seu envolvimento afetivo. Ao abordar a familia na perspectiva de Educacdo em
Saude, ¢ necessario acreditar nas suas potencialidades, permitir-lhe encontrar opg¢des para a
solu¢do de seus problemas, sem esquecer, omitir ou duvidar da capacidade da familia, mas
creditar apoio, ajudando no processo reflexivo e promovendo condigdes favoraveis a
aprendizagem.

Partindo do pressuposto de que o cuidado em satde mental se trata de um fendmeno
complexo que requer do profissional capacidade de apreender as necessidades do outro,
compartilhar saberes e realizar praticas de satide que incluam o portador de transtorno mental
e sua familia como atores sociais, suas a¢cdes devem proporcionar autonomia e independéncia
aos sujeitos, com o intuito de minimizar incapacidades, promover o autocuidado, reduzir
sofrimento e potencializar habilidades de maneira que possibilite as pessoas com transtorno
mental e sua familia a melhor qualidade de vida possivel (FERRAZ et al., 2005).

A familia ndo deve ocupar o lugar de culpada ou de vitima na abordagem

desinstitucionalizante, mas devera ser incluida na condi¢do de protagonista do cuidado
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reabilitador (COLVERO, COSTARDI IDE e ROLIM, 2004), isso porque quando uma pessoa
apresenta um problema mental ndo apenas ela sofre, mas também toda a sua familia e, assim,
ambos precisam de apoio e acompanhamento. Neste sentido, o trabalho com a familia ndo
deve ser unidirecional, mas uma proposta compartilhada, em que profissional e familia,
juntos, construam programas de intervencdo e desenvolvimento que promovam a saude e o
bem estar de todos (OLIVEIRA ¢ COLVERO, 2001).

Para tanto, se torna necessario o desenvolvimento de agdes de Educagdo em Saude
numa perspectiva dialdgica, emancipadora, participativa, criativa e que contribua para a
autonomia da familia, como parceira no cuidado, do usudrio, no que diz respeito a sua
condi¢do de sujeito de direitos e autor de sua trajetdria de saide e doenga; e autonomia dos
profissionais diante da possibilidade de reinventar modos de cuidado mais humanizados,
compartilhados e integrais (BRASIL, 2007).

Diante disso tomamos como relevante considerar a educacdo dialdgica proposta por
Paulo Freire como importante estratégia a ser usada nas praticas de Educa¢do em Saude em
saude mental, tendo em vista que o que se deseja ¢ romper com os modelos nao-reflexivos
pautados na recep¢do de informagdes e na reproducdo de técnicas, mas tornar possivel que o
outro aprenda com a realidade vivida por ele ao passo que se prepara para modifica-la.

Isso porque cuidar de uma pessoa com transtornos mentais e sofrimento psiquico ¢
empreender uma jornada, desde o momento que se toma contato com ela. Reabilitacdo,
tomada dessa maneira, consiste em oferecer todas as possibilidades de tratamento que estejam
disponiveis visando a inclusdo destas criangas na vida social (PITTA, 2001). Nesta oOtica,
acreditamos, como Colvero, Costardi Ide e Rolim (2004), que as a¢des dirigidas a familia de
individuos portadores de transtorno mental grave devem estruturar-se de maneira a favorecer
e potencializar a relacdo familiar/profissional/servico. Compreendendo o familiar como um
parceiro singular e fundamental para o cuidado dispensado a crianga e adolescente doente
mental.

Deste modo consideramos que o CAPSi como um dispositivo equipado com as
tecnologias necessarias para oferecer cuidado as criangas/adolescentes com transtornos
mentais e suas familias ¢ também lugar propicio para o desenvolvimento de ag¢des voltadas
para Educacdo em Saude. Assim, diante do variado leque de condutas direcionadas as
familias nestes servigos, os profissionais da equipe, tém inumeras possibilidades de promover
acoes educativas de forma a ajudar a promover a autonomia dessas familias e torna-las

parceiras ainda mais atuantes no cuidado das suas criancas.



Caminho tedrico-metodoldgico do estudo

CAPITULO Il
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3. CAMINHO TEORICO - METODOLOGICO DO ESTUDO

Tendo em vista os objetivos deste estudo, optou-se por uma metodologia que nos
permitisse compreender como a Educagdo em Saiude acontece no contexto da saide mental
em um Centro de Atengdo Psicossocial Infantil na perspectiva das familias das criangas e
adolescentes que fazem uso deste servigo, compreensdo que envolve o ser humano em sua
subjetividade e todo o processo de relagdes no qual esta inserido.

Diante da natureza desse objeto de estudo, optou-se pela abordagem qualitativa, visto
que esta, permite a compreensdo do fendmeno no contexto que ocorre e do qual é parte. A
pesquisa qualitativa permite que o pesquisador, através do contato direto e interativo com a
situagdo objeto de estudo, compreenda os fendmenos segundo a perspectiva dos participantes
da acdo estudada, na sua realidade, no seu contexto, analisando e interpretando os dados
descritivos, com base na sua linguagem, escrita e falada, ou por meio da observacdo dos
fenomenos em estudo (LIMA e GUALDA, 2001).

A pesquisa qualitativa apresentou-se como determinante para este estudo também,
pelo fato de priorizar a interagdo entre os sujeitos investigados e os pesquisadores,
considerando a realidade e a experiéncia/vivéncia de ambos, tendo em vista a
contextualizagdo e as transformagdes do fendmeno social investigado (Minayo, 2010).

Levando em consideracdo a sua finalidade, este estudo foi descritivo, visto que buscou
o entendimento do fendmeno como um todo de maneira a aprofundar a descri¢do de uma
realidade delimitada e, exploratoério, ao passo que visou a descoberta, a elucidacdo de
fendmenos, permitindo ao investigador aumentar a sua experiéncia em torno de um

determinado problema a partir de uma hipétese (TRIVINOS, 1978).

3.1. Cenario da pesquisa

O estudo foi realizado em um Centro de Atengdo Psicossocial Infantil II CAPSi da
Secretaria Municipal de Satde do municipio de Sao Paulo.

O CAPS Infanto-Juvenil deve atender a uma demanda de 200.000 habitantes. O
municipio de Sdo Paulo possui populagdo estimada de 10.9998.813 habitantes (Estimativa
SEADE 2009) e¢ 23 unidades de CAPSi (Datasus, 2012) distribuidas nas cinco
Coordenadorias Regional de Saude de seu territorio: leste, norte, sul, sudeste e centro- oeste,

onde trabalham, pelo menos: um medico psiquiatra, um enfermeiro com formag¢ao em saude
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mental, quatro profissionais de nivel superior de outras categorias profissionais: psicélogo,
assistente social, terapeuta ocupacional, pedagogo, professor de educagdo fisica ou outro
profissional necessario ao projeto terapéutico e seis profissionais de nivel médio: técnico e/ou
auxiliar de enfermagem, técnico administrativo, técnico educacional e artesdo (BRASIL,
2002).

Os CAPSI, sdo servigos de saude municipais instituidos pelo Ministério da Satide para
atender a criancas e adolescentes com transtornos mentais graves, estimular sua integracdo
social e familiar, apoid-las em suas iniciativas de busca da autonomia e oferecer-lhes
atendimento médico e psicoldgico, proporcionando-lhes um tratamento que permita a
convivéncia em um ambiente familiar adequado que favorega a recuperagdo e a inser¢do
social através do trabalho coordenado de uma equipe multidisciplinar em parceria com as
familias dos portadores de transtornos mentais ¢ da comunidade, que juntos tornam-se
essenciais para o sucesso do tratamento (BRASIL, 2004).

Um dos objetivos do CAPS ¢ incentivar a participagdo das familias no cotidiano dos
servigos, visto que os familiares sdo, muitas vezes, o elo mais préximo que os usuarios t€ém
com o mundo, o que os torna parte importante para a adesdo do paciente ao projeto
terapéutico, além de também poderem participar diretamente das atividades do servigo tanto
internas como nos projetos de trabalho e agdes comunitarias de integracdo social como
parceiros no tratamento (BRASIL, 2004).

Todavia trabalhar com familias, sobretudo aquelas em situagdo de vulnerabilidade
social, exige uma equipe formada por pessoas com diferentes conhecimentos, capazes de
reconhecer os valores, os saberes, as habilidades e as potencialidades destas, buscando sempre
a emancipac¢do dos sujeitos (ROSA, 2006). Diante disso, neste estudo optou-se pela escolha
de um CAPSi onde sabidamente sdo desenvolvidas atividades direcionadas para as familias,
assim o CAPSi escolhido para a realizagcdo deste estudo preenche esta condigdo, visto que
neste servico os profissionais que compde sua equipe realizam atendimento familiar,
atendimento com o usuario e a familia e grupos de familias, além de participarem de
atividades interdisciplinares também envolvendo as familias.

O CAPSi onde foi realizado este estudo estd localizado em uma regido com extensdo
territorial de 358 Km2, onde 60% da populacdo ¢ rural e 40% urbana. H4 também duas
aldeias indigenas que preservam a lingua, a cultura e a religido, e que apresentam uma

maneira singular de se relacionar com a satide e com a sociedade.
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A populagdo encontra-se em situagio de grande vulnerabilidade social®, ou seja, pior
renda, baixo nivel de escolaridade, chefes jovens, presenga significativa de criangas, segundo
o indice Paulista de Vulnerabilidade Social - IPVS, criado pela Fundacdo Sistema Estadual de
Analise de Dados — SEADE, com altos indices de violéncia sexual ¢ doméstica e uso de
alcool e outras drogas. A populagdo também tem dificuldade de acesso aos equipamentos de
saude, ja que os transportes publicos ndo chegam até muitas regides.

O CAPSi em questdo foi implantado em dezembro de 2010 pela Secretaria Municipal
de Satde em parceria com uma Organizagdo Social. Estd aberto de segunda a sexta-feira das
7:00 as 19:00hs. Sua capacidade de atendimento ¢ de 155 criangas e ou adolescentes, sendo
25 pacientes/més regime intensivo, 50 pacientes/més regime semi-intensivo e 80
pacientes/més cuidados ndo intensivos (Portaria 336/2002, CAPS II).

Para tanto conta com uma equipe técnica composta por 02 Assistentes Sociais, 05
Auxiliares de Enfermagem, 02 Enfermeiros, 01 Farmacéutico, 01 Técnico de Farmacia, 01
Médico, 03 Psicologos e 03 Terapeutas Ocupacionais, € uma equipe administrativa composta
por 01 Gerente, 02 Assistentes Administrativos, 02 Auxiliares de Servigos Gerais e 01 guarda
de patrimonio, totalizando 24 profissionais.

Além da equipe interna, o CAPSi conta com outros equipamentos de saude da regido.
Sao eles, 16 UBS, 1 CEO, 2 AMA, 1 CAPS IIl ¢ um Pronto Socorro Municipal. Estes
equipamentos desenvolvem ac¢des conjuntas fortalecendo assim a atengdo a satde desta
populagao.

O CAPSi do nosso estudo tem como objetivo geral’:

Oferecer assisténcia integral, universal, igualitdria a criancas e adolescentes em
situacdo de vulnerabilidade, portadores de transtornos mentais graves e persistentes, de
conduta, e que fazem uso de substincias psicoativas, com necessidade de tratamento
especializado.

E como objetivos especificos:

- Oferecer projetos terapéuticos singularizados (PTS) para todo usuario da unidade;

- Garantir o encaminhamento implicado para os casos que ndo sdo elegiveis para o

servico;

% Entende-se como vulnerabilidade social de pessoas, familias ou comunidades, uma combinaggo de fatores que
possam produzir uma deterioragdo de seu nivel de bem-estar, em consequéncia de sua exposi¢do a determinados
tipos de risco.

*Parte destas informagdes foram obtidas no Projeto Técnico Terapéutico do CAPSi onde se realizou este estudo.
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- Fornecer alimentacdo aos usudrios conforme rege a portaria 336/06;

- Oferecer atendimento a familia;

- Promover dentro da unidade o espago da Assembleia;

- Garantir o funcionamento do conselho Gestor da Unidade;

- Oferecer atendimento multiprofissional ao usudrio;

- Dar suporte a atencdo a saude mental na rede bésica, PSF, NASF e UBS em carater
matricial;

- Facilitar o acesso da populacdo a satide mental como um todo;

- Fornecer medicacao assistida quando necessario;

- Ser um facilitador das acdes intersetoriais.

Como estratégia de agdo territorial a equipe estd subdividida em trés mini-equipes a
fim de desenvolver uma proposta de agdo singularizada para cada regido resgatando as
potencialidades dos recursos comunitarios a sua volta, assim a reinser¢do social acontece a
partir do CAPS, mas em dire¢do a comunidade e ao territdrio.

Para facilitar o acesso da populagdo ao servigo, o CAPSi possui atuacdo extramuros,
ou seja, disponibiliza uma mini-equipe para atuar duas vezes por semana no territdrio
utilizando os espacos das UBS, escolas e das organizacdes sociais da regido.

O Acolhimento ¢ feito em tempo integral no servigo por dois profissionais sendo um
deles de nivel superior. Tem como objetivo compreender a situagdo, iniciar um vinculo
terapéutico e de confianca entre a familia, o usudrio e os profissionais, além de estabelecer um
diagnostico, para a partir de entdo, construir conjuntamente, uma estratégia ou um projeto
terapéutico para o usudrio e sua familia. Caso a crianca ou adolescente ndo possa ser
beneficiada com o trabalho oferecido pelo CAPSI, ela ¢ encaminhada para outro equipamento
mais adequado para sua necessidade.

Em determinados casos, onde ha a necessidade do usuario ou da familia, ou solicitagao
do familiar, escola e ou conselho tutelar, o acolhimento é realizado no domicilio de forma
articulada com as equipes de satide da familia do local.

O CAPSi dispde de atendimentos multiprofissionais que podem acontecer
individualmente ou em grupos, de acordo com a avaliagdo da equipe. A maior parte dos
atendimentos realizados no servigo ¢ grupal com vistas a um resgate aos lagos sociais dos

usuarios e seus familiares.
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Os grupos sdo caracterizados em: grupos de psicoterapia, educativos, orientacao,
familia, oficinas terapéuticas, conselho gestor, e assembleias de usudrios, realizados a partir
do desejo e necessidade dos usudrios.

O grupo de familia acontece semanalmente com uma grande participag@o e adesdo dos
familiares. Sao eles pais, maes, avos, tios, tias, irmaos, irmas, ou alguém da familia que tenha
interesse em participar. E um espaco de troca de experiéncias, de escuta, de apoio mutuo,
enfim, ¢ um espaco onde as pessoas podem falar sobre os seus sentimentos, as suas angustias
e contar com a solidariedade daqueles que sentem a mesma dor. Este espago conta com uma
enfermeira e uma psicdloga como mediadoras.

Os atendimentos individuais ocorrem quando usudrio ou familiar necessitam de
aten¢do individualizada no resgate social ou no processo da Reabilitagdo Psicossocial e pode
acontecer na escola, no domicilio da familia ou no espago de circulacdo da
crianga/adolescente. E uma abordagem desenvolvida pelo profissional de maior vinculagdo do
usuario, independentemente da sua formagao profissional.

O CAPSi deste estudo preconiza a participagdo da familia como estratégia
fundamental para a reabilitagdo das criangas e adolescentes, para tanto oferece espaco para
tratar as angustias dos pais em relagdo aos sofrimentos e os transtornos mentais que
perpassam a vida dos filhos e implicam na qualidade de vida das suas familias.

Ainda como um dos tipos de atendimento, estabelece-se um espagco denominado
Convivéncia, que tem por fungdo ser um espaco livre onde sdo trabalhados conceitos como
autonomia, limites e regras de convivéncia, possibilitando também o estreitamento das
relagdes entre as criangas/adolescentes e os profissionais da equipe para melhor planejamento
do Projeto Terapéutico Singular. E um espago tutelado, no sentido do cuidado, assistido por
profissionais do servico, ndo necessariamente técnico, mas profissionais que compde a equipe
e tem disponibilidade de estar com o outro.

Em determinadas situagdes o espaco de convivéncia ¢ alargado para a participacdo da
familia com a finalidade de trabalhar as relagdes entre familiar e crianga/adolescente de forma
a desenvolver habilidades de manejo e estreitar os vinculos entre a crianga e seu familiar.

A equipe do CAPSi deste estudo disponibiliza dois profissionais de referencia para
cada usuario do servigo sendo um deles de nivel superior, objetivando dar uma maior
assisténcia ao usuario e poder discutir o Projeto Terapéutico do mesmo com a equipe. Para a
familia esta estratégia possibilita uma ampliacdo dos lagos e maiores possibilidades de trocas

com os profissionais.
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Os profissionais de referencia monitoram junto com o usudrio e sua familia o seu
projeto terapéutico, (re)definindo, as atividades e a freqiliéncia de participacdo no servigo e
avaliando as metas tragadas no projeto terapéutico de forma periddica.

Todas as estratégias de atuagdo do servigo sdo avaliadas pela equipe antes de serem
implementadas. Para tanto sdo realizadas reunides diarias - espago de discussdo - com a
equipe de plantdo da unidade, onde sdo discutidos os casos novos, as intercoréncias dirias, e
propostas de intervengao para usudrios e; reunides de equipe que ocorrem semanalmente com
tempo de duracdo ampliado, com o objetivo de discutir o servico como um todo, a sua
organizagdo, a relagdo da equipe, o processo de trabalho, as rotinas, a produgdo, a
resolutividade dos encaminhamentos. Uma parte da reunido ¢ destinada para formacao
continuada com leitura de textos, discussdo de um filme, aulas, seminarios entre outros.
Quinzenalmente ocorre neste espaco a supervisdo institucional, que tem por objetivo
estimular e apoiar a equipe a lidar com sua demanda.

Mensalmente profissionais, familiares e usudrios participam de uma assembleia, onde
todos sdo convidados a usar a palavra como instrumento de expressdo. O espago da
assembleia se caracteriza por ser um espago democratico para discussdo de questdes de
interesse levantadas pelos proprios participantes e tomadas de decisdo que envolve a
participagdo de todos os interessados. Todos os acontecimentos e decisdes acordadas sdo
registrados em ata que serve como documento e instrumento norteador para as assembleias
seguintes.

Semanalmente o CAPSi abre as suas portas para a comunidade e disponibiliza a sua

area fisica para a pratica de esportes e lazer.

3.2. Sujeitos do estudo

Para a realizacdo deste estudo foram definidos como sujeitos os familiares de criancas
e/ou adolescentes usuarios do CAPSi. Como critérios para inclusdo, o familiar deveria
coabitar no mesmo domicilio que a crianga/adolescente, apresentar condi¢cdes de responder as
entrevistas e aceitar participar da pesquisa.

Participaram deste estudo 8 maes biologicas, | mae adotiva de duas criangas, 1 pai, 1
avo, 1 irma e 1 cunhado (a irma e o cunhado s3o um casal e t€ém a guarda da adolescente
usuaria do CAPSi, exercendo o papel de pais substitutos), totalizando 13 familiares de 13

criangas e adolescentes, que representam 12 familias.
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3.3. Consideracdes éticas da pesquisa

Atendendo a resolugdo N° 466 do Conselho Nacional de Saude, que determina as
diretrizes e normas regulamentadoras da pesquisa envolvendo seres humanos, este projeto foi
submetido a0 Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de Saude do Municipio de Sdo
Paulo. Apds sua aprovagdo pelo Comité e autorizagdo da coordenagdo da area técnica de
Satde Mental da Secretaria da Saude do municipio de Sdo Paulo foi feito contato com a
coordenacdo do CAPSi onde foi realizado o estudo a fim de apresentar a proposta da pesquisa
e convidar os familiares para participar do estudo.

Cada familiar foi convidado pessoalmente pela pesquisadora a participar do estudo. O
convite foi feito no CAPSi na ocasido onde o familiar aguardava o atendimento da crianga nos
espacos de espera do servigo. Apos o aceite dos familiares, antes da realizagdo da entrevista
apresentamos os objetivos e procedimentos do estudo e o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido - TCLE, para que fosse assinado, explicando-lhes que a participagdo seria
voluntéria e lhes garantido o anonimato e a utilizagdo das informagdes obtidas somente para
fins cientificos.

Uma vez de acordo, os familiares foram convidados a assinar o TCLE em duas vias,

uma ficou em posse do familiar e outra em posse do entrevistador.

3.4. Coleta de Dados

A coleta de dados ocorreu durante todo o més de margo de 2014 através da observagao
do campo, de entrevistas semiestruturadas e da constru¢do do genograma. A estratégia inicial
foi a observagdo da rotina do CAPSI, a disposi¢cdo dos profissionais no servigo, a chegada e
recepcdo dos familiares e criangas, as atividades desenvolvidas e as interacdes entre os
sujeitos como forma de apreender informagdes relevantes para o estudo.

A observacao na pesquisa qualitativa tem como principal objetivo gerar conhecimento
sobre a vida humana, sedimentado na realidade do dia a dia. Pode ocorrer em qualquer lugar
onde exista producao humana, para descrever uma cultura, um ambiente, uma institui¢ao, uma
comunidade a “partir de dentro” (MARTINS e BOGUS, 2004).

A observacdo atenta, sustentada por uma questdo, por uma hipdtese, permite ao
observador apreender comportamentos, a¢des e situacdes que caracterizam uma sociedade ou
grupo determinado, em outras palavras, um fendmeno social. Trivifios destaca ainda que

“observar um fendomeno social, significa, em primeiro lugar, que determinado evento social,
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simples ou complexo, tenha sido abstratamente separado de seu contexto para que, em sua
dimensdo singular, seja estudado em seus atos, atividades, significados, relagdes, etc”
(TRIVINOS, 1987, p.153). Nesta perspectiva Minayo (2006) complementa afirmando que
observar ¢ procurar dentro de um evento social, estudd-lo para além de seus aspectos
aparentes, buscando compreendé-lo em suas contradigdes, dinamismos e relagdes.

Assim, este estudo fez uso da observagao como método para a construg¢do de saberes a
respeito das acdes de educagdo para a saide das familias no CAPSi, buscando apreender as
caracteristicas do ambiente em que se expressam a acdo dos familiares, das criangas e
adolescentes e dos enfermeiros e demais profissionais da equipe, a dinamica desse ambiente,
as interacdes entre os envolvidos, assim como quaisquer elementos que pudessem se reverter
em informagdes para satisfazer as necessidades da pesquisa.

Como exposto anteriormente, além da observacdo, a pesquisadora fez uso da
entrevista como técnica para a coleta de dados. Para Trivifios (1987), a entrevista ¢ um dos
principais meios que tem o pesquisador para realizar a coleta de informagdes. Através dos
relatos verbais dos sujeitos pode-se ter acesso a informagdes sobre os estimulos ou
experiéncias a que estdo expostos e para o reconhecimento de seus comportamentos, dados
que seriam dificeis ou mesmo impossiveis de coletar apenas utilizando-se a observagdo
(SELLTIZ, 1987).

De acordo com Trivifios (1987 p. 146), a entrevista semi-estruturada, uma técnica de
entrevista que parte de questionamentos bdsicos, apoiados em teorias e hipoOteses que
interessam a pesquisa, ¢ privilegiada “porque esta, a0 mesmo tempo que valoriza a presenga
do investigador, oferece todas as perspectivas possiveis para que o informante alcance a
liberdade e a espontaneidade necessarias, enriquecendo a investigacao”.

Ainda segundo o autor, neste tipo de entrevista, o informante tem a possibilidade de
discorrer sobre o tema proposto seguindo espontaneamente a linha do seu pensamento e de
suas experiéncias dentro do foco principal colocado pelo investigador, participando desta
forma na elaborac¢do do conteudo da pesquisa.

Selltiz et al.lii (1987), destacam como vantagens da entrevista semi-estruturada, o fato
de ela produzir uma melhor amostra da populacdo de interesse, quando em compara¢ao com
questionarios enviados por correspondéncia, visto que a presenga do entrevistador interfere
para que os sujeitos aceitem falar sobre determinados assuntos; permitir a entrevista com

pessoas que ndo sabem ler ou escrever; possibilitar a corre¢do de engano dos informantes que



44

ndo poderiam ser esclarecidos em caso da utilizagdo de questiondrio escrito; ser eldstica
quanto a duracdo, o que permite uma cobertura mais profunda sobre determinados assuntos; a
interacdo entre o entrevistador e o entrevistado favorece as respostas espontaneas; permitir
uma abertura e proximidade maior entre o entrevistador e entrevistado, permitindo ao
entrevistador tocar em assuntos mais complexos e delicados, colaborando muito na
investigacdo de aspectos afetivos e valorativos dos informantes que determinam significados
pessoais de suas atitudes e comportamentos, € permitir o uso de recursos visuais ou artificios,
evitando respostas diretas e aumentando a taxa de respostas e a validade das mesmas.

Assim, diante das dificuldades vivenciadas pelas familias para o cuidado no domicilio
e convivio diario com a sua crianca/adolescente doente mental, este estudo buscou
compreender como as agdes desenvolvidas no CAPSi podem ajudar as familias no convivio e
no cuidado da sua crianca/adolescente. Para responder a esta pergunta foi utilizada a
entrevista semiestruturada com os familiares.

O convite aos familiares foi feito no momento da sua chegada ao servigo, algumas
vezes de forma individual, em outras, grupal, enquanto os mesmos aguardavam suas
criancas/adolescentes na sala de espera do CAPSi, apdés uma breve apresentacdo, e
esclarecimentos sobre o objetivo da pesquisa e como seria a sua participacdo caso aceitasse o
convite. Apds o aceite, as entrevistas eram realizadas imediatamente ou agendadas para uma
data mais conveniente para o familiar.

As entrevistas ocorreram em local reservado, com a presenga apenas do entrevistador
e do familiar entrevistado. Foram gravadas em 4udio através de gravador de voz digital, e
posteriormente transcritas, resguardando-se a fidelidade dos discursos.

As entrevistas foram guiadas por um roteiro com questdes relacionadas ao objetivo do
estudo. O roteiro foi organizado de modo a facilitar a abordagem do familiar em relag¢do a sua
entrada no servigo, sua compreensdo prévia e atual sobre o transtorno mental da sua
crianca/adolescente, sua relacdo com os profissionais, sua participacdo nas atividades
oferecidas pelo servico e finalmente sobre como a sua estada no CAPSi interferiu no seu
cotidiano pessoal e familiar, e no modo de cuidar da sua crianga/adolescente.

A pesquisadora fez uso da constru¢do do genograma da familia como instrumento
auxiliar para a coleta de dados. O genograma familiar ¢ um instrumento amplamente utilizado
em pesquisas sobre familias (WENDT, 2006). E um instrumento simples que permite uma
rapida visdo da complexidade das relagdes familiares e funcionam como uma rica fonte de

informagdo. Seu uso adequado estd aliado aos conhecimentos cientificos e tecnologicos, as
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habilidades de observacdo, comunicagdo e intui¢do, devendo ser utilizado quando da
necessidade de um olhar mais detalhado dos relacionamentos da familia (BOUSSO e
ANGELO, 2001), embora neste trabalho nao tenhamos nos detido nas analises das dinamicas
familiares.

O Genograma ¢ um desenho, um retrato grafico da historia da familia e do padrdo
familiar, ele expressa informagdes a cerca da estrutura, da demografia, do funcionamento e
dos relacionamentos da familia a primeira vista (CARTER e McGOLDRICK, 1995). Nele,
evidenciam-se dados que denotam a estrutura da familia e podem se configurar como indicios
do funcionamento e dindmica das mesmas. Sdo eles: os nomes e idades de todos os membros
da familia; datas de nascimentos, casamentos, separagdes, divorcios, mortes, abortos e outros
acontecimentos significativos; indicagdes datadas das atividades, ocupagdes, doengas, lugares
de residéncia e mudancgas no desenvolvimento vital; e as relagdes entre os membros da familia
(WENDIT, 2006).

Neste estudo, os dados para a confeccdo do genograma foram coletados na
oportunidade da entrevista semiestruturada com a familia, o familiar ficou livre para
estabelecer a prioridade e a ordem dos fatos, construindo junto com a pesquisadora o desenho
da arvore familiar. As informagdes verbalizadas foram representadas graficamente com
simbolos e siglas conforme proposto Carter e McGoldrick (1995) e wrigth e Leahey (2012) e
estdo apresentados no apéndice 05. A duragdo média das entrevistas e constru¢do dos
genogramas foi de uma hora, a maioria delas ocorreu em um unico encontro, mas em trés
delas foram necessarios dois ou trés encontros de menor duracdo, de acordo com a
disponibilidade dos entrevistados.

Ademais das técnicas acima descritas para coleta de dados, a pesquisadora fez uso de
outros recursos como consulta aos prontudrios e outros documentos do servigo de saude,
assim como das anota¢des de campo, que, de acordo com Trivifios (1987), consistem na
descri¢do por escrito das manifestagdes (verbais, acdes, atitudes, etc) que o pesquisador
observa no sujeito, das circunstancias fisicas que se considerem necessarias e que rodeiam a
este, assim como as reflexdes do investigador mediante a observagdo dos fendmenos, que
representam ou podem representar as primeiras buscas espontaneas de significados ou

expressoes de explicagdes que permeiam a pesquisa.
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3.5. Procedimentos para analise de dados

As entrevistas foram transcritas na integra e analisadas posteriormente. Com os dados
obtidos em maos, foi realizada a andlise de conteudo do tipo tematica segundo Bardin (1977),
a qual ¢ definida como conjunto de técnicas de andlise das comunicac¢des que visam, através
de procedimentos, sistematicos e objetivos, obter indicadores que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢des de producao/recepgao destas mensagens.

O principio da andlise de conteudo consiste em desmontar a estrutura e os elementos
do conteudo para esclarecer suas diferentes caracteristicas e extrair a sua significagdo. A
andlise de contetido pode se aplicar a uma grande diversidade de materiais, como permite
abordar grande diversidade de objetos de investigacdo: atitudes, valores, representacoes,
mentalidades, ideologias, etc, podendo assim ser usada no estudo de embates politicos, de
estratégias, ou, ainda, para esclarecer fendmenos sociais particulares (LAVILLE e DIONNE,
1999).

Seguindo o proposto por Bardin (1977), os dados foram analisados em trés etapas: Pré-
andlise, exploragdo do material e tratamento dos resultados.

Na fase de pré andlise, realizou-se a leitura flutuante de todo o material coletado, ou
seja, das entrevistas transcritas e anotagdes do didrio de campo, buscando apreender as
principais ideias para a apresentacdo mais sistematizada dos dados (CAMPOS, 2004). Nesta
fase foram obedecidas as regras de exaustividade, representatividade, homogeneidade,
pertinéncia e exclusividade.

O passo seguinte, a exploracdo do material, nos permitiu selecionar unidades de
significado, neste caso fragmentos das entrevistas as quais foram organizadas em categorias
conforme as caracteristicas comuns que apresentavam de forma a permitir a descricdo das
caracteristicas pertinentes do conteudo.

Por fim, a fase de tratamento dos resultados, a qual compreende a inferéncia e a
interpretagdo, consistiu em comparar as categorias entre si, buscando conceitos que as
unificassem ou encontrando as semelhangas e diferencas entre os temas através de um retorno
aos marcos teoricos usados na pesquisa. Assim emergiram como categorias: 1) As
adversidades do cotidiano das familias na busca de informagdes e acesso ao tratamento € no
convivio diario com a crianga ou adolescente e 2) Educacao em Saude no CAPSi como um

caminho para a superacdo das dificuldades no cotidiano de cuidados da familia.
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4. RESULTADOS E DISCUSSOES

4.1. Caracteriza¢ao das familias do estudo

A caracterizagdo dos familiares deste estudo foi realizada através do preenchimento de
formuldrio de caracterizagdo socio demografica e dados obtidos na construgdo dos
genogramas, a partir dos quais foi possivel conhecer suas caracteristicas sociais, demograficas
e familiares. O conhecimento de tais caracteristicas nos possibilitou uma aproximagao com a
realidade vivenciada por essas familias, a fim de que pudéssemos examinar possiveis
correlagdes entre as caracteristicas apresentadas e suas demandas de satde.

Dados sobre o perfil dos familiares entrevistados como a idade, o sexo, o estado civil,
a profissdo/situagcdo quanto ao trabalho, renda familiar, vinculo com a crianga/adolescente e
escolaridade encontram-se no Quadro 2, e sobre o perfil das criancgas e adolescentes usudrios
do CAPSi como idade, sexo, escolaridade, diagnéstico provavel e tempo que utiliza o CAPSi

no Quadro 3. Os nomes apresentados sdo ficticios a fim de preservar a identidade dos

participantes.
Quadro 2 - Perfil dos familiares
. = Idade | Estado Profissao/situagio Renda Vl.n culo com a .
Identificacio Sexo .. o crian¢a/adolesce Escolaridade
/anos civil quanto ao trabalho familiar nte
Graga F 27 Casamento ACS/trabalhando Ate' 4015 Mae do Rodrigo 2° grau completo
consensual salarios Jr.
. Até trés o . o
Katia F 44 Casada Do lar . Mae da Giovanna | 2° grau completo
salarios
Thais F 38 Casamento AuX}llar de servigos Ate' 4015 Mae do Ricardo 1°grau incompleto
consensual gerais/trabalhando saldrios
Do lar (deixou de Até dois
Julia F 41 Casada trabalhar para cuidar do . Mae do Carlos 1° grau completo
salarios
filho)
Diarista (deixou de Menor due
Aline F 32 Separada trabalhar para cuidar do & Mae do Lucas 2° grau completo
um salario
filho)
Secretaria (deixou de . ~ .
Joara F 48 Casada trabalhar para cuidar anor que Mae d,a Mariana e 3° grau incompleto
trés salarios | da Lais
das filhas)
Diarista (deixou de Até doi
Joseane F 34 Divorciada trabalhar para cuidar da © cois Mae da Samia 1°grau incompleto
salarios
filha)
Rosangela F 47 Casada Do lar Menor'qllle Mae do Neto Analfabeta
um saldrio
Francisca F 58 Separada Mlcroerrrlp re.sarla/atual Ate' 4015 Avo6 do Alan 2°grau completo
mente s6 cuida do neto salarios
Educador AL6 trés
Elias M 48 Casado fisico/afastado por . Pai do Rafael 3°grau completo
. salarios
acidente de trabalho
. Mais de . o
Samir M 32 Casado Seguranga A - Cunhado da Julia 2°grau completo
trés salarios
Auxiliar de
i escritorio/deixou de Mais de < . o
Marcia F 32 Casada trabalhar para cuidar da | &8s salfrios Irma da Julia 2°grau completo
irma
. Até dois .
Cida F 46 Separada Do lar i Mae da Sara Analfabeta
salarios

Fonte: Préoprio autor
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Quadro 3 - Perfil das criancas e adolescentes usuarios do CAPSIi

Tempo que utiliza o

Identificacdo Sexo Idade Escolaridade Diagnostico CAPSi
Rodrigo Jr. M 11 anos 4°ano -Autismo infantil 2 anos
Giovanna F 6 anos EMEI -Autismo infantil 3 anos
Ricardo M 16 anos 7°ano -Indefinido 5 meses
Carlos M 10 anos 5%no -Autismo infantil 2 anos
Lucas M 11 anos 6°ano -Indefinido 3 anos
-Deficiéncia intelectual,
Mariana F 5 anos Escola especial -Colpocefalia; 2 anos

-Agenesia de corpo caloso;
-Ma formacao cerebral.

Lais F 10 anos Escola especial -Autismo infantil 2 anos

-Retardo mental moderado;
-Outros transtornos comportamentais e

Samia F 10 anos 5%no Lo X N 1 ano
emocionais especificados com inicio na
infancia ou adolescéncia.
- Deficiéncia intelectual;
-Sindrome de malformagdes congénitas
associadas predominantemente com
Neto M 18 anos Deixou de estudar | "aTISMO; o . ) 3 anos
-Retardo mental nao especificado;
-Outras formas especificadas de
hiperalimentagao;
-Comprometimento afetivo.
Alan M 5 anos EMEI -Indefinido 2 meses
Rafael M 17 anos Concluiu o -Indefinido 5 meses
segundo grau
Julia F 16 anos Deixou de estudar | -Autismo infantil 3 anos
Sara F 18 anos Deixou de estudar | -Depressdo 1 ano

Fonte: Préoprio autor

Figura 1 — Distribuicio dos familiares de acordo com o vinculo com a crianca/adolescente.
8%

8%

HM3Se

8% B M3e adotiva
W Pai
HAvo

- <
61% Irm3
o

7% M Cunhado

Fonte: Préprio autor

Figura 2 — Distribuicio dos familiares segundo estado civil.

31%

M Casamento/ Casamento
consensual

M Separac¢3o/ Divoércio

69%

Fonte: Préprio autor




Figura 3 — Distribuicio dos familiares segundo faixa etaria.
8% 8%

46%

Fonte: Préprio autor

Figura 4 — Distribuicio dos familiares segundo escolaridade.

8% 15%
8%

Fonte: Préprio autor

Figura 5 — Distribuicio dos familiares segundo a renda familiar.
16%

15%

Fonte: Préprio autor

15%

8%

50

W21 -30anos
31 - 40 anos
41 -50 anos

B 51 - 50 anos

B Analfabeto

M 12 grau incompleto
12 grau completo
M 22 grau completo
M 32 grau incompleto

M 32 grau completo

B Menor que 1 salario
W Até 2 saldrios
Até 3 salarios

M Mais de 3 salarios

Figura 6 — Distribuicdo dos familiares segundo sua insercio no mercado de trabalho.

23%

T77%

Fonte: Préprio autor

B Com vinculo empregaticio

M Sem vinculo empregaticio
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Figura 7 — Distribuicao das criangas e adolescentes segundo sexo.

- ‘

Fonte: Préprio autor

46%

M Feminino

® Masculino

Figura 8 — Distribuicio das criancas e adolescentes segundo faixa etaria.
23%

77%! i

Fonte: Préprio autor

B menores de 10 anos

W Entre 10 e 18 anos

Figura 9 — Distribuicio das criancas e adolescentes segundo escolaridade.

15%

23%

15%
8% H Ensino infantil
M Escola especial
H Ensino fundamental

B concluiu o ensino médio

W deixou de estudar

39%

Fonte: Préoprio autor

Figura 10 — Distribuicdo das criancas e adolescentes segundo o tempo que frequenta o CAPSI.
15%

H Até 1 ano

39%
W Até 2 anos
& Até 3 anos
M Ha mais de 3 anos
23%

Fonte: Préprio autor
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Figura 11 — Distribuicdo das criancas e adolescentes segundo o diagnéstico apresentado.

8%

H Autismo
38%

31%

B Retardo mental ou deficiéncia
intelectual associado a doenca
neurologica

E diagnodstico indefinido

M Depressdo

23%
Fonte: Préprio autor

Entre as criancas e adolescentes, ndo houve diferenca significativa entre os sexos
(figura 7), as idades variaram entre 3 e 18 anos, com um nimero maior de adolescentes
(figura 8), cursando o ensino fundamental (Figura 9). Apesar de a maior parte das criangas e
adolescentes usuarios do CAPSi frequentarem o ensino fundamental, a maioria deles ndo ¢é
alfabetizada, ou seja, a série que se encontram nao ¢ compativel com o nivel de aprendizado
apresentado por eles, segundo informaram os familiares.

Quanto ao tempo que fazem uso do CAPSi, cinco estdo no servico ha menos de um
ano, trés, até dois anos, trés até trés anos ¢ dois fazem uso do servi¢o ha mais de 3 anos (estes
ultimos eram usudrios de outro CAPSi antes de ingressarem no CAPSi onde se realizou este
estudo) (Figura 10), com diagnostico predominante de autismo, como apresentado na figura
11.

A comorbidade psiquiatrica esteve presente na maioria das criangas e adolescentes.
Destaca-se que em 58% delas os diagnosticos eram relacionados a transtornos alimentares.

As caracteristicas sociodemograficas dos familiares deste estudo nos permitiram
constatar a predominancia de mulheres ¢ no caso maes (figura 1), como as principais
cuidadoras, o que corrobora com dados existentes da literatura, uma vez que as mulheres
historicamente ocupam o papel de cuidadoras dentro da familia, especialmente em rela¢do ao
portador de transtorno mental, depositando nele investimentos temporais, emocional e
economico (FABRIS, 2010).

Com relacdo a idade, os familiares possuiam entre 27 e 58 anos, predominando
familiares com idades nas faixas de 41 a 50 anos, seguindo-se as faixas de 31 a 40 anos, 51 a
60 anos e 21 a 30 anos, respectivamente, configurando-se em familias maduras, com filhos

jovens, como indicado na figura 3 e 8.
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Quanto a escolaridade, houve um predominio de familiares que concluiram o segundo
grau, seguido de familiares analfabetos, com o 1°grau incompleto, 1° grau completo e um
pequeno numero de familiares com 3° grau incompleto e formagao superior.

O médio e baixo nivel escolar pode ser fator relevante para a baixa inser¢do no
trabalho, como apresentam os resultados na figura 6 e consequentemente para o baixo nivel
socioeconomico apresentado (figura 5), tendo-se em vista que a renda familiar média
predominante estd em torno de até dois salarios minimos, considerando que as familias do
estudo sdo constituidas em média por quatro pessoas (ver genogramas no apéndice 05).

Com relagdo a baixa inser¢do no trabalho, o estudo identificou que apenas 23% dos
entrevistados estdo inseridos no mercado de trabalho, enquanto que 77%, nunca trabalhou ou
optou por deixar o trabalho para dedicar-se ao cuidado da sua crianca ou adolescente. Este
achado ¢ semelhante ao identificado em outros estudos realizados com familias com criangas
e adolescentes com transtornos mentais, visto que em muitos casos, a carga do cuidado
impede que o cuidador, com destaque para o sexo feminino, desempenhe outras fungdes além
de cuidar do seu familiar.

Com relacdo a renda familiar, verificou-se que esta ¢ em sua maioria originaria do
trabalho de outros membros da familia que ndo o cuidador, ou, como identificado em 38%
dos casos, de algum beneficio social do governo federal (LOAS ou Bolsa Familia).

A partir destes dados pode-se constatar que este estudo € composto em sua maioria por
familias de baixa renda®, visto que sdo familias com renda familiar per capta de até meio
salario minimo mensal ou familias com renda familiar mensal de até trés salarios minimos,
em sua maioria.

Entre os treze entrevistados, houve um maior nimero de pessoas casadas ou que
tinham casamento consensual, em compara¢do com os divorciados ou separados como
apresentado na figura 2. A presenca de ambos os genitores na maioria das familias indica que
o modelo convencional de familia nuclear ¢ o predominante na populacao estudada, seguido
de familias modificadas formadas pelo bindmio mae-filhos.

A presenca do pai como constatado na maioria das familias ndo significa
necessariamente que a crianga ou adolescente esta em situagdo de vantagem com relagdo ao

cuidado oferecido pelo pai se comparadas as criancas e adolescentes cujo pai ndo esta

* Decreto n° 6.135, de 26 de junho de 2007. Dispde sobre o Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo
Federal e da outras providéncias.
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presente. Quanto a isto, pdde-se verificar que em 33,33% das familias o pai ¢ completamente
ausente, por motivo de divorcio ou separacdo, em 41,66% das familias o pai esta presente,
mas ndo se envolve no plano de cuidados, e que em apenas 25% das familias os pais sdo
presentes e sdo participativos no cuidado dos seus filhos, assim o depoimento desta mae

representa a maioria dos identificados neste estudo:

“Ele nunca foi de participar na vida das criangas, nem da escola, nem dos médicos,
sempre era eu” (Joseane, mae).

Nesta pesquisa pdde-se verificar a presenga de violéncia doméstica em 25% das
familias. A violéncia intrafamiliar ¢ um problema social de grande dimensdo que afeta toda a
sociedade, atingindo, de forma continuada, especialmente mulheres, criangas, adolescentes,
idosos e portadores de deficiéncia (BRASIL, 2002).

As formas mais comuns de violéncia intrafamiliar sdo a fisica, a psicologica, a
negligéncia e a sexual. A violéncia fisica ocorre quando alguém causa ou tenta causar dano
utilizando forga fisica ou algum objeto que possa causar lesdes em outros; a violéncia
psicolédgica inclui toda acdo ou omissdo que causa ou visa a causar dano a auto-estima, a
identidade ou ao desenvolvimento da pessoa; a negligéncia ¢ a omissdo de responsabilidade
de um ou mais membros da familia em relacdo a outro, sobretudo aqueles que precisam de
ajuda por questdes de idade ou alguma condi¢do fisica, permanente ou temporaria e; a
violéncia sexual ¢ toda a¢do na qual uma pessoa, em situa¢do de poder, obriga uma outra a
realizacdo de praticas sexuais, utilizando forga fisica, influéncia psicoldgica ou uso de armas
ou drogas (DAY et al., 2003).

Neste estudo, todos os tipos de violéncia intrafamiliar mencionados foram
identificados. As maes foram as maiores vitimas de violéncia fisica, seguidas dos filhos de
sexo masculino, ja os filhos, especialmente de sexo feminino foram os que mais sofreram
violéncia psicologica ou por negligéncia. Os depoimentos abaixo ilustram a gravidade da
situagao:

“O meu marido ele me batia, toda vez que eu sai gravida ele me bateu, dos meus trés
meninos, ele me deu uma pesada na minha barriga, eu tava com sete meses, ai o
médico perguntou ai eu falei que que a unica porrada que eu levei foi essa, ai ele
falou que foi por causa disso que meu filho ¢ assim” (Tais, mae).

“Meu marido me agredia, ele me batia na frente das criangas. Ele come¢ou me bater
de uns tempos pra ca, ele comegou a beber, arrumou outra mulher [...] ele batia nos
meninos, principalmente no mais velho [...] o0 meu menino mais velho ¢ revoltado
porque ele viu o pai quebrando tudo de dentro de casa, ele € muito nervoso hoje [...]
ele ndo era assim, ele ficou assim depois que viu o pai dele fazendo essas coisas”
(Joseane, mae).
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“Ela viu o agressor fazendo o papel dele e ela comegou a fazer o que ele fazia. Eu
tenho certeza que o problema dela foi por causa daquela situacdo ali” (Cida, mae).

A violéncia sexual esteve presente em duas familias, acometendo tanto a mae quanto
adolescentes de ambos os sexos. Observa-se no caso dos adolescentes (ver genograma da
familia do Rafael e da familia da Sara, apéndice 05), que o abuso sexual foi o fator
desencadeador do transtorno mental que levaram as familias a buscar o CAPSi. Estes
resultados corroboram com outros estudos que apontam a violéncia como fator de risco para o
desenvolvimento de doengas mentais em criangas e adolescentes (OMS, 2011).

O uso e abuso de alcool e outras drogas pelo pai ou figura paterna esteve presente em
41,66% das familias deste estudo, onde em 25% dos casos foi associado a violéncia
intrafamiliar, confirmando que o uso abuso de alcool e drogas aumenta o risco de
comportamentos violentos (DAY et al., 2003).

Problemas de satide mental como depressdo, psicose e transtorno de ansiedade nos
progenitores, irmaos ou em algum membro da familia estendida estiveram presentes em 58%
das familias deste estudo, o que implica dizer que a doenga mental afeta a familia como um

todo.

4.2. As adversidades do cotidiano das familias na busca de informacées e
acesso ao tratamento e no convivio diario com a crianca ou adolescente.

Os relatos apresentados neste estudo indicam que sao muitos os desafios impostos as
familias que possuem criangas ou adolescentes com transtornos mentais. Grande parte desses
desafios, vivenciados durante o cuidado e a rotina didria dessas familias, estd permeada pelo
desconhecimento sobre a doenga mental ou pelo estigma a ela associado.

De acordo com Graham (2007, p. 42),

o estigma ¢ o resultado de um processo cognitivo normal de avaliagdo de ameagas e
riscos que organiza os conhecimentos sociais e determina as autopercepgdes,
resultando num processo através do qual certas pessoas e grupos de pessoas sdo
levados a se sentir envergonhados, excluidos e discriminados.

Quando associado ao transtorno mental, o estigma envolve o portador, sua familia, os
servicos de saide mental e seus profissionais, além dos medicamentos e demais terapéuticas.
O surgimento da doenca desperta sentimentos como vergonha, culpa e preocupagdo, que,

somados ao estigma ligado aos servicos de saide mental, contribuem para que a procura de
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assisténcia ocorra em estagios mais avangados da doenca, o que se configura como obstaculo
a recuperacao e reabilitacdo da pessoa com transtorno mental (ROCHA, 2013).

Neste estudo, o estigma atrelado a doenca mental, muitas vezes responsavel pela sua
negacdo (PIMENTA; ROMAGNOLI, 2008), e o desconhecimento sobre os problemas
relacionados a satide mental, como a ndo identificagdo do transtorno mental na crianga ou no
adolescente por aqueles que se dedicam ao seu cuidado — sejam eles familiares, educadores ou
profissionais de satide —, em decorréncia das dificuldades em diferenciar comportamentos
proprios da sua fase de desenvolvimento dos sinais e sintomas caracteristicos da doenga,

tiveram implicacdes que repercutiram diretamente na busca do tratamento:

“Eu procurei o CAPSi quando ele tinha dois anos, porque ele ndo falava, ai eu achei
muito estranho uma crian¢a de dois anos ndo falar, ai eu coloquei ele na creche
porque o pediatra falou que ele ndo falava por falta de convivio com outras criangas,
e ai ndo resolveu o problema, ele continuou do mesmo jeito, ai eu levei ele em outro
pediatra foi ai que ele me encaminhou para o CAPSi” (Graga, mae).

“Desde o ano passado que a escola mandava ele vir pra ca, mas minha filha falava:
eu ndo vou levar ndo por que ele ndo tem nada, isso € coisa de crianga mesmo”
(Francisca, avo).

“Com trés anos ele deu problema na escolinha, a tia disse que se eu quisesse que ele
continuasse na escolinha eu tinha que passar com ele por um psicélogo. Eu, por pura
ignorancia, achava que psicologo era médico de doido e acabei ndo levando ele”
(Aline, mée).

“ele ja nasceu assim mas eu ndo via antes, a gente que ¢ mae ndo quer ver as vezes”
(Thais, mae).

Percebe-se que a dificuldade em reconhecer os sintomas do transtorno mental existe
ndo sO por parte da familia, mas também dos profissionais de saude responsaveis pelo
cuidado. Nota-se ainda a forte presenca do estigma relacionado a doenga mental, que, como
observado nos depoimentos, acarretou na familia sentimentos de negag¢do e vergonha,
principais responsaveis pela demora na procura por tratamento.

Nesse sentido, apesar das mudancas desencadeadas pela Reforma Psiquiétrica, a
familia ainda cultiva a ideia do hospital psiquiatrico como lugar de tortura, ruim, onde as
pessoas sdo maltratadas e perdem qualquer possibilidade de voltar a ter uma vida normal. Na
fala abaixo, percebemos que, embora a internagcdo aparega como saida para uma situagdo
insuportavel de ansiedade e temor que a familia vivencia, quando se da conta da emergéncia
de uma descompensagdo (SANT’ANA et al., 2011), essa alternativa passa a ser repudiada,

por carregar consigo uma imagem negativa:

“Chegou uma época de a gente até querer internar a Julia, a gente ndo tava
aguentando mais, mais ela nunca chegou a ser internada. Eu conversei muito com
ela (esposa), ela é sua irma, vocé sabe que se ela for internada 1a tem um tratamento
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com medicamento forte, entdo ela vai viver vegetando, vocé tem que pensar muito,
analisar se vocé quer isso pra sua irma ou ndo” (Samir, cunhado e pai substituto).

Em seu estudo, Corrigan e Watson (2002) verificaram que o impacto do estigma ¢
duplo, se considerado o estigma publico e o autoestigma, na perspectiva dos esteredtipos
(crencas negativas), preconceitos (prejuizos) e discriminagdo (comportamento em resposta ao
preconceito). Segundo os autores, o estigma publico ¢ a reacdo que a populacdo em geral tem
em relacdo as pessoas com doenga mental, e o autoestigma, a imagem negativa que as pessoas
com doenga mental t€ém si mesmas e que ¢ decorrente das consequéncias negativas do
estigma, que influenciam as percep¢des internas, as emogdes e as crengas da pessoa
estigmatizada, que passa a adotar uma conduta passiva, envergonhada e de
autodesvalorizacdo, deixando de desempenhar os seus papéis sociais (ROCHA, 2013).

Segundo Corrigan e Watson (2002), o impacto comportamental, ou a discriminagao,
que resulta de estigma publico, ¢ expresso principalmente pela exclusdo social, em que o
publico se esforga para ndo interagir com as pessoas com doenca mental. Esse tipo de estigma
tem forte repercussdo sobre a familia, que, por se sentir discriminada e ndo compreendida,

acaba por restringir a crianga do convivio social, como evidenciado neste estudo:

“eu até saia com elas, mas eu tive alguns problemas de ma educagdo das pessoas
com aqueles que tem necessidades especiais... as pessoas ndo entendem, eu falo
desculpa, ela tem dificuldade, ela tem um problema, explico” (Joara, mde adotiva).

“Eu ndo podia pegar 6nibus com ele, por que ele fazia eu passar vergonha, ele era
um menino granddo, chegava dentro do 6nibus e fechava a cara pra o pessoal ndo
passar.” (Aline, mae).

“Os meninos falavam 6 mae, pelo amor de Deus, essa menina atras da gente eu néo
quero, a gente sente vergonha, onde vocé arrumou essa menina?” (Cida, mée)

O autoestigma também foi evidenciado:

“ela ndo aceita que ela é especial, ela sabe que ela tem problema, mas que ela ndo é
especial, isso ela tem na cabega dela” (Samir, cunhado e pai substituto).

Esses depoimentos mostram que, por mais que a concep¢ao da loucura tenha sofrido
mudangas, as familias ainda sdo alvos de preconceitos e discriminacdo (PIMENTA;
ROMAGNOLLI, 2008), e a doenca mental ainda ¢ motivo de vergonha e isolamento social do
portador e da familia como um todo.

Outro fator desencadeador do isolamento social ¢ a incapacidade de adequagdo da
pessoa com transtorno mental ao ambiente social ou a sua dificuldade em desempenhar
determinadas fun¢des consideradas fundamentais para o convivio social (BARROS;

CHAGAS; DIAS, 2009). Nesta pesquisa, constatamos que o isolamento foi reforcado pela
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incapacidade da familia para lidar com os sintomas da doenga e com o comportamento

alterado da crianca ou do adolescente, principalmente em ambientes sociais, como expresso

nas falas dos entrevistados:

“Quando eu levo elas pra outros lugares elas ficam com medo, gritam, choram,
entdo eu procuro ndo sair muito ndo, eu tenho uma vidinha mais regrada dentro de
casa” (Joara, mie adotiva).

“Quando tem uma festa, a gente imagina duas vezes se vai levar ela, por que a gente

tem medo de ela estragar a festa como ja aconteceu, entendeu? De ela ter crise nas
festas e acabar com as festas, entdo a gente fica assim meio inseguro de levar ela pra
algum lugar” (Samir, cunhado e pai substituto).

A dificuldade em lidar com comorbidades associadas aos transtornos mentais, como

os transtornos alimentares, também teve impacto significativo para o isolamento social da

crianca e da familia:

“Se eu levo elas numa festinha de aniversario a Lais tem essa coisa de comer
demais, a Mariana também, ela tem o colesterol alto, entdo tem que evitar algumas
coisas, entdo eu praticamente ndo vou em festa, ¢ muito dificil, eu fago as festas dos
aniversarios deles em casa, nesse ponto eu prefiro me resguardar um pouquinho
mais” (Joara, mae adotiva).

“Ela ndo sabe se conter, ela quer comer, ela quer comer de tudo, mas o estdmago
dela é pequeno e ela comeca a passar mal, entdo a gente ndo queria levar, sair com
ela” (samir, cunhado e pai substituto).

A ndo aceitacdo da crianga e do adolescente com transtornos mentais no ambiente

escolar, mais comumente chamada de bullying, também apareceu com frequéncia neste

estudo:

“Ele sofreu bullying com seis anos, ele era perseguido porque ele ndo conseguia
aprender, as criangas entdo batiam”(Aline, mie).

“Na escola [os colegas] mexem, fazem coisas com ele que acabam deixando ele
nervoso, ele diz que os meninos tdo irritando ele, tdo deixando ele nervoso” (Julia,
mae).

“Na escola é complicado, ela tinha muito bullying na escola, as pessoas tiravam
sarro dela, comegavam a colocar apelido nela, ela chegava em casa muito estressada.
A gente teve que tirar ela do estudo por que a escola ndo dava a estrutura certa pra
ela” (Samir, cunhado e pai substituto).

E necessario destacar que as vitimas de bullying, independentemente do lugar onde

ocorra, sofrem consequéncias fisicas e emocionais de curto e/ou longo prazo, o que pode

causar dificuldades escolares, sociais ¢ emocionais (TREVISOL; DRESCH, 2011). Quando

considerado como uma atitude estigmatizante, com vistas a discriminagdo negativa do

individuo, desencadeia comprometimento da sua autoestima, maior incapacitagdo e menor

resisténcia ao estresse (ROCHA, 2013). Assim, para uma crianca ou um adolescente com

transtorno mental, esse tipo de agressdo traz implica¢des ainda mais severas, tendo em vista
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que vem a somar-se com outras dificuldades proprias do transtorno mental que possuem,

como ilustra a fala da mae abaixo:

“Tem o (irmdo) mais velho que é um pouco nervoso e as vezes ele chama ela de
deficiente [...] na hora da raiva ele quer falar coisas que depois ela fica chorando, ela
fica sentida” (Joseane, mae).

Percebe-se, entdo, assim como Santos (2013), que a inclusdo social ¢ dificultada pelo
estigma da doenga mental na familia, na sociedade e no proprio individuo, passando a ser um
obstaculo para a sua implementacao.

Entre os desafios enfrentados pela familia com uma crianga ou um adolescente com
transtornos mentais, destacaram-se os relacionados aos sintomas da doencga, tais como
comportamento agressivo e outros disturbios comportamentais. Para Schlindwein — Zanini et
al. (2008), os estereotipos imprevisivel, perigoso, indesejavel, atribuidos ao doente mental,
refletem o senso comum de que o preconceito baseia-se no desconhecimento da real condi¢ao
dessas pessoas. Impregnados desses julgamentos, como evidenciado no estudo de Pimenta e
Romagnoli (2008), muitos familiares relataram ndo saber como agir quando precisavam lidar

com comportamentos alterados da sua crianca ou de seu adolescente:

“eu ndo sabia como lidar. No meu tempo a crianga rebelde, com falta de disciplina,
a gente dava corretivo. Até eu descobrir que ndo era isso, que os tempos mudaram e
que eram outras coisas, foi dificil pra mim” (Aline, mae).

As dificuldades de interacdo associadas a falta de compreensdo da manifestagdo dos
sintomas desencadearam situagdes de violéncia ndo sé por parte da crianga ou do adolescente
com transtornos mentais, mas também dos cuidadores, que recorrem as agressdes fisicas

como forma de conter as crises:

“Quando ela comegou a dar muito trabalho eu ndo tava conseguindo me adaptar
com ela, ela vinha e me agredia e eu cheguei algumas vezes a agredir ela” (Marcia,
irma e mae substituta).

“As vezes quando ele ficava nervoso eu batia nele, batia mesmo porque ele passava
dos limites” (Rosangela, mae).

“J& pensou uma mae pegar um livro e tacar na cabeca da crianca? J4 pensou numa
coisa dessa? Porque achava que isso era sem vergonhice? [...] Isso aconteceu!”
(Aline, mée).

De acordo com Rocha (2013), situagdes de violéncia envolvendo pessoas com
transtornos mentais sdo comuns e estdo diretamente relacionadas ao desconhecimento e
preconceito, associados a ideia de que esses individuos sdo potencialmente agressivos e
violentos. Ainda segundo o autor, a associagdo entre doenca mental e violéncia ocorre tanto

no que diz respeito a perpetragdao de violéncia, quanto em relagdo a vitimizagdo violenta, em
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que frequentemente os portadores de transtornos mentais sdo as vitimas, como foi
demonstrado também neste estudo.

Diante de atitudes violentas, surge entre os familiares o sentimento de medo, como
comprovado nos estudos de Vicente et al. (2013) e Ouruche et al. (2012), e também nesta
pesquisa, em que os familiares relataram sentir, em algum momento de suas vidas, medo pela

sua seguranca, pela seguranca de outros ou do seu proprio filho:

“eu ja tava em tempo de ficar louca, por que ele era muito nervoso, ele quebrava
tudo dentro de casa. Quando ele ficava nervoso ele batia no pessoal dentro dos
onibus e eu ficava com medo, né? Do jeito que ta a violéncia no mundo, eu ficava
com medo do pessoal fazer alguma coisa com eu ou com ele” (Rosangela, mae).

“Tinha tempo que ela me pegava pelo cabelo, dava cada tapa em mim, meus
ouvidos chegavam a tinir ¢ eu fraca, eu ja tava com medo daquela situagdo” (cida,
mae).

Dentre as reacdes da familia a doenca mental, destacou-se também o sentimento de
culpa, tanto pelo desencadeamento da doencga, quanto por nao saber o que fazer (PIMENTA;
ROMAGNOLLI, 2008). Este, por vezes, vem acompanhado de uma tentativa de explicacdo que
remete a ideias irracionais ou percepcdes sociais, que, apesar de erradas, sdo reforcadas
culturalmente e transmitidas através dos tempos, contribuindo para o estigma (SANTOS,
2013):

“eu tava numa angustia, passava mil e uma coisa na minha cabega, que eu ndo
conseguia cuidar dela, que eu tava fazendo tudo errado” (Katia, mae).

“Ela era uma menina alegre, levantava de manhi, ia pra escola, era uma menina
risona, a gente via que tinha que tomar uns cuidados com ela mesmo, mas num era
essa menina que virou um monstro [...] eu falei meu Deus, o que que eu fiz pra eu
passar por uma situacdo dessas, eu ndo fui tdo ruim assim, por que serd que essa
menina ficou desse jeito? Parece que foi uma coisa ruim que encostou!” (Cida, méae)

Compreender e aceitar que a crianca aprende e se desenvolve em um ritmo diferente,

muitas vezes mais lento do que o esperado, também foi considerado dificil para a familia:

“Essa era a minha dificuldade, ele usou fralda até os quatro anos, como é que vocé
vai ensinar um menino que vocé pede pra ele pegar alguma coisa e ele ndo sabe,
como ¢ que vocé vai ensinar pra ele como ¢ que usa o banheiro?” (Graga, méae).

Para Saraceno (2001), as dificuldades de interagdo sdo tidas pelos familiares como o
elemento mais dificil a ser enfrentado e, no decorrer do tempo, de ser aceito; situagdo que traz
efeitos prejudiciais sobre a satde de todos os envolvidos.

Assim como Sant’Ana et al. (2011), este estudo identificou que nem todos os
familiares possuem condi¢des emocionais para lidar com o comportamento préprio do

membro da familia acometido de um transtorno mental, como demonstra a fala abaixo:

“Ela obedece mais a Marcia, ela tem a Marcia como a segunda mée dela, ja a outra
irma ndo consegue, ela confronta muito. Ela tem esse conflito com a irma dela, e a
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irma dela ndo tem um emocional muito bom pra cuidar dela, ela tem um emocional
muito fraco, ela se abala muito facil, qualquer coisa ela ja comega a chorar, ela ndo
consegue, entdo a gente evita de deixar as duas sozinhas muito tempo” (Samir,
cunhado e pai substituto).

A aceitagdo da pessoa com transtorno mental na familia também foi considerada um
desafio, apesar de que, em muitos dos casos aqui apresentados, os sintomas comecgaram a
surgir logo nos primeiros anos de vida da crianca ou do adolescente. Nota-se que o misto de
sentimentos que permeia essa relacdo se constitui um obstaculo para a aceitacdo da pessoa
com transtorno mental (VICENTE et al., 2013) at¢é mesmo pelos familiares ou pessoas
proximas:

“No comego foi dificil, dificil [...] quando eu me deparei com a Julia eu achei
estranho, por que uma coisa é vocé conhecer casos de pessoas que tem criangas
especiais em casa, outra coisa € vocé conviver, entdo eu ndo conseguia aceitar [...]
eu ndo aceitava o convivio, eu ndo aceitava que ela fosse especial, por que o ser
humano ele quer viver tranquilo, entdo quando ele se depara com uma situagéo
dessas ele ndo aceita [...] eu ndo conseguia aceitar, s6 com o passar do tempo é que
ei fui aceitando” (Samir, cunhado e pai substituto).

Outra dificuldade vivenciada pelos familiares diz respeito a sexualidade dos
adolescentes com transtornos mentais. As questdes levantadas por eles ndo dizem respeito
apenas a conduta sexual dos adolescentes, mas a tudo o que remete as situagdes prazerosas,
como os afetos e os desejos manifestados por seus filhos.

Ao discorrer sobre aspectos relacionados a sexualidade da adolescente, o pai deixa
transparecer incertezas quanto a maturidade emocional e sexual da filha, e sobre a capacidade
dela para compreender o significado das relacdes afetivas entre duas pessoas, apresentando

um sentimento de medo e/ou preocupagdo diante da situacao:

“Ela ja ta querendo namorar, ela vé as adolescentes da idade dela namorando,
ficando, entdo ela quer, por que ela acha que é normal adolescente da idade dela
namorar, ficar, mas ela ndo consegue compreender que ela ndo pode ainda [...] por
ela ser especial ela ndo tem uma nogao do que ¢ certo e do que ¢ errado” (Samir,
cunhado e pai substituto).

Para Brito e Oliveira (2009), a repressdo em relagdo a qualquer manifestacdo de desejo
sexual por parte da pessoa com transtorno mental devido a crenga de que a revelagdo do
anseio sexual seja “ilicita” ou descabida ¢ claramente um fator que identifica o preconceito.

Além dos desafios relacionados a falta de conhecimento e ao estigma, os relatos dos
familiares evidenciaram aspectos relativos a sobrecarga do cuidador e a dificuldade de

garantir os direitos de cidadaos dos seus filhos.
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Para Favero (2005), cuidar de uma crianga com problemas de saide mental pode
certamente ser considerado um evento de vida estressante, constituindo-se como sobrecarga
emocional, fisica e financeira para muitas familias.

Tendo em vista que na maioria dos casos um Unico familiar ¢ o principal responsavel
pela crianga, o cuidado manifesta-se como um fardo pesado para ser carregado e vivido
solitariamente. Assim, a sobrecarga emocional ocorre devido a exigéncia de cuidados
constantes, especificos e rotineiros com os filhos, que contribui para a dificuldade das maes
em se separar deles, e vice-versa, fazendo com que todos sofram com a codependéncia, que os
impossibilita e os restringe no estabelecimento de outras relagdes (FALAVINA;

CERQUEIRA, 2008):

“Eu ndo podia entrar em uma sala pra conversar por que ele ficava ali na porta [...]
tinha o grupo de mées, mais eu ndo podia ir pra la por que ele tava atras de mim...”
(Aline, mée).

A sobrecarga emocional, assim como a fisica, ocorre também devido ao aciimulo de
funcdes, visto que o cuidador, na maioria das vezes, precisa conciliar o cuidado da sua
crianga/adolescente com outros afazeres, como cuidar da casa e dos demais membros da
familia:

“depois que vocé se casa, tem o marido, ai vem o filho com problema, ai assim,
tumultua tudo na mente, tem vez que sobrecarrega tudo aquilo” (Julia, mae).

Tal qual o estudo realizado por Athay (2012), nesta pesquisa constatou-se que a
gravidade dos sintomas e funcionamento da crianca contribui para o estresse, impactando

também a avalia¢do global do cuidador sobre a sua satisfacdo com a vida:

“Eu achava que a minha vida ia ser aquela, e realmente a minha vida era um inferno
daquele jeito, eu ndo tinha tempo pra nada, eu tive que contratar uma pessoa pra
ficar o dia inteiro segurando a mio dela sem soltar, por que sendo ela aprontava”
(Joara, mae).

“facil ndo ¢, tem vezes que a gente se estressa” (Samir, cunhado e pai substituto).

De acordo com Coomber e King (2013), a cronicidade da carga e do desconforto, em
conjunto com um elevado nivel de horas de contato e uso de estratégias de enfrentamento
mal-adaptativas, sugerem que os cuidadores podem estar em risco de desenvolver doengas
mentais, como depressao ou transtornos relacionados a ansiedade, como foi possivel perceber

também neste estudo:

“eu tenho assim crises depressivas, eu fico ruim, sabe, devido todo esse processo
que eu passo com ele” (Julia, mie).

“Eu fago acompanhamento psiquidtrico e tomo carbamazepina, clonazepam e
fluoxetina” (Aline, mae).

“Com ela dentro de casa a gente acaba se irritando...” (Marcia, irm3 e maie
substituta)
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Quando se trata de familias de baixa renda, como ¢ o caso de grande parte das familias

deste estudo, ha ainda a sobrecarga financeira, que se manifesta em decorréncia dos altos

custos relacionados a doenga ¢ ao seu tratamento:

“eu ja passei com psicologa e fonoaudidloga particular, na época eu paguei uma
terapias, mas como s6 o meu marido trabalha eu ndo tive condi¢des de pagar as
condugdes do bolso... os remédios eram muito caros” (Julia, mée).

“Eu fiquei desesperada, eu chorei, na primeira carta que veio dizendo (que a
carteirinha do Onibus) ndo foi aprovada. Eu tava preocupada porque eu andava 24
horas com ele e eu ndo tinha dinheiro pra pagar passagem, por que eu tinha que
pagar a minha e a dele, né?” (Rosangela, mae).

Na maioria das vezes, a pessoa que cuida estd impossibilitada de trabalhar devido a

grande dificuldade de conciliar o cuidado, que muitas vezes exige dedicagdo integral, com o

trabalho, comprometendo também a renda familiar e contribuindo para a sobrecarga

financeira;:

“Tem muita dificuldade por esse fato de que s6 o meu marido que trabalha
[...]”(Julia, mae).

“Servigo pra mim ndo da, por que todo servigo que eu arranjo eu tenho que sair por
causa do Lucas, fica dificil pra mim, por que eu vivo em fungéo dele, praticamente
eu respiro o ar que ele respira, isso ndo ¢ vida pra ninguém ndo, porque pra
acompanhar ele em médico tem que ser eu, pra buscar ele na escola tem que ser eu,
tudo tem que ser eu” (Aline, mae).

“A Marcia deixou de trabalhar por causa da irma, praticamente ela parou a vida dela
por causa da Julia, e ela ndo aguenta mais ficar em casa, ¢ meio complicado”
(Samir, cunhado e pai substituto).

“Eu ia até trabalhar na politica, fazendo entrega de papel na rua, mas agora eu nao
vou mais por que eu nio posso deixar dela, como ela agora ta andando pra 1a e pra
ca eu ndo posso, eu prefiro pedir ajuda pros meus meninos do que largar ela aqui em
casa s0” (Cida, mae).

Apesar da crescente implantagdo de dispositivos para a atengao a satide mental infantil

e juvenil no Brasil, nesta ultima década (BRASIL, 2007), ainda ¢ visivel a necessidade de

expansao dos diferentes servicos que compoe a rede de cuidados, como o aumento do numero

de CAPSI, de ambulatorios e demais dispositivos de satide mental voltados para a infincia e a

adolescéncia (COUTO; DUARTE; DELGADO, 2008).

Tal necessidade de expansdo e acessibilidade dos equipamentos que atendam as

necessidades de criancas e adolescentes e suas familias ¢ fato concreto, e ¢ sentido pelas

familias deste estudo:

“Ele chegou a ir no Centro Pro Autista, fazer tratamento particular pra depois a
gente tentar uma bolsa pela prefeitura, mas ndo deu certo porque eles ndo estavam
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mais conveniados com a prefeitura, ... ele acabou ficando sem tratamento por mais
ou menos uns dois anos, trés anos.” (Graga)

“Eu queria que tivesse um CAPSi na minha cidade, mas como ndo tem eu tenho que
vir de longe pra conseguir um tratamento pra elas” (Joara, mae).

“Minha casa ¢ muito longe, a gente pega Onibus, mas como de la de onde eu moro
ndo tem nenhum Onibus direto pra ca, a gente anda trés quilometros e meio até
chegar ao ponto” (Aline, mée).

Em muitos casos, ndo basta apenas oferecer o equipamento de saude mental, mas
garantir a continuidade da atencdo prestada. Na fala desta mae, ¢ possivel perceber que,
apesar de conseguir um lugar onde as suas filhas podem ser acompanhadas, o tratamento

muitas vezes ¢ descontinuo e prejudicado devido a grande rotatividade dos profissionais:

“Tem aquele problema, que os psiquiatras acabam ndo ficando por que ¢ muito
longe, infelizmente. A unica falta que eu senti mesmo € isso, os psiquiatras ndo
ficam, uma hora vocé tem, outra hora vocé nio tem, quando vocé pensa que aquele
psiquiatra ta legal, ai muda e vocé tem que comecar tudo de novo” (Joara).

Por meio das entrevistas, percebeu-se a dificuldade que a familia enfrenta para
assegurar que os seus filhos usufruam dos direitos basicos comuns a toda crianga e todo
adolescente, como o direito a educagdo. Muito embora a legislagdo brasileira garanta
indistintamente a todos o direito a escola, em qualquer nivel de ensino, prevendo também o
atendimento especializado a criangas com necessidades educacionais especiais, muitas
familias vivenciam momentos dificeis ao buscar esse direito.

Para Pescosolido (2010), a limitagdo de direitos e de cidadania também surge de

desinformacao e esteredtipos, como demonstrado neste estudo:

“A supervisora falou que ele s6 ia ficar na escola se eu ficasse junto” (Rosangela,
mae).

“Eu fui atras de escola pra ela a escola ndo quis pegar ela por que eles tinham medo
da menina dar um problema 14 dentro, machucar eles... e a delegacia de ensino
baixando, com ameaga do conselho, eu fui 14 na delegacia de ensino e expliquei a
situagdo, eu fui 14 assinei um papel ndo que eu nio tava querendo pdr ela na escola,
a propria escola mesmo que ndo quis pegar e nesse lugar aqui ¢ dificil procurar
escola especial, ai eu fui 14 e fiz a minha parte” (Cida, mée).

Conseguir a escola ndo garante a familia o usufruto do direito a educacao para o filho;
ndo sdo raros os casos de maes que reclamam que os seus filhos ndo estdo conseguindo
assimilar o que lhes ¢ ensinado por ndo possuirem professores capacitados para lidar com
situacdes especiais:

“ela terminou a 8 série e passou, s6 que a gente ndo deu continuidade na educagéo
dela, por que ela ndo consegue, a gente era quem fazia a licdo pra ela, ai eu cheguei
e conversei com a minha esposa: ndo tem condi¢cdes da sua irma estudar ¢ a gente
fazer a ligdo pra ela” (Samir, cunhado e pai substituto).

“Na escola ele ndo aprende nada” (Thais, mae).
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“Ela (professora) disse que esse ano ela pegou uma sala muito bagunceira, entdo nao
tem como ela dar muita atencdo pra ele” (Julia, mée).

“Ele ndo conseguia aprender” (Aline, mae).

Também o direito a contratar um plano de saude particular foi queixa de uma mae de
duas criancas usudrias do CAPSi. Apesar de declarar as doengas preexistentes, como exige a

operadora, ela made ndo conseguiu acessar o seu direito de consumidora:

“Quando eu os adotei, eu fiz um convénio médico pra eles, mas o convénio médico
ndo me aceitou por que eles sdo especiais” (Joara, mae).

Dois familiares externaram a dificuldade para conseguir o beneficio de prestacdo
continuada assegurado pela Constituicdo Federal de 1988, por meio da Lei Orgénica da
Assisténcia Social (Loas), aos portadores de transtorno mental que ndo possuem meios de
prover a sua propria subsisténcia e cuja familia ndo tem condi¢des de garantir o seu sustento

(BRASIL, 1993).

“A gente ta correndo atras da aposentadoria dela e ¢ muito burocratico pra aposentar
ela” (Samir, cunhado).

“Eu t6 tentando o beneficio dele, mas ta dificil, porque eu dei entrada do INSS e
veio negado pelo fato do salario do meu marido” (Julia, mée).

Como objeto da Reabilitagdo Psicossocial, uma pessoa com doenga mental em
nenhum momento deixa de possuir direitos, de reivindica-los, de ter poder contratual, de
pertencer a um territorio, de possuir familia, amigos, acesso a equipamentos sociais, enfim, de
ser cidaddo (SANTOS, 2013). Para tanto, quando o doente mental ¢ uma crianga ou um
adolescente, torna-se imperioso que a sua familia, ou seja, seus responsaveis legais, tenha
consciéncia plena dos seus direitos para que, juntos, possam reivindica-los e usufruir deles.

Diante dos desafios relacionados ao cuidado de criancas e adolescentes com
transtornos mentais apresentados neste estudo, e levando-se em conta que a doenga mental
repercute na dindmica da familia, afetando a todos, em graus variados, concordamos com
Vicente et al. (2013), que afirma que a compreensdo sobre a doenca mental e o estigma a ela
atrelado ¢ essencial para que haja a sua aceitacdo. E, mais do que uma atencdo
neurobioldgica, faz-se necessaria a integracdo de aspectos de ordens moral, social,
educacional e politico (SADLER, 2009), paralelamente as a¢des em saude, a fim de reduzir o
estigma, minimizar o desconhecimento e a ndo aceitagdo da pessoa com transtorno mental no

meio social, bem como melhorar a qualidade de vida dela e de suas familias.
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4.3. Educacdo em Saude no CAPSi como um caminho para a superacio das
dificuldades no cotidiano de cuidados da familia

Com a Reforma Psiquidtrica e a mudanca no modelo assistencial em satde mental, a
familia ganhou maior visibilidade nos servigos que prestam esse cuidado, tornando-se nao so6
alvo das intervengdes, mas parceira no cuidado, caminhando lado a lado com os profissionais
no processo de Reabilitacdo Psicossocial de seu familiar.

Nesse novo contexto, em que se inserem as praticas voltadas para a atencgdo
psicossocial, ndo se espera que as familias apenas convivam com seu familiar portador de
transtorno mental, mas que sejam compreendidas em suas dificuldades em lidar com esse
fato, a partir de espagos de participacdo e de estratégias que permitam a sua inclusdo no
cuidado, favorecendo a corresponsabilizagdo e a alianga entre todos os envolvidos nesta tarefa
(MIELKE et al., 2010).

Nessa perspectiva, a Educacdo em Saude, enquanto campo de praticas que se ddo no
nivel das relagdes sociais estabelecidas entre os profissionais de saude, instituicdo e usuario
no desenvolvimento cotidiano de suas atividades (L’ABBATE, 1994), com vistas a
participagdo comunitaria influenciada pelo pensamento de Paulo Freire e sua teoria de
educacdo libertadora (GAZZINELLI; REIS; PENNA, 2005), em substitui¢do a Educagdo em
Saude tradicional normativa, tem surgido como um caminho para fortalecer as familias para
que possam seguir suas vidas ampliando suas competéncias, habilidades e possibilidades para
enfrentar e resolver seus problemas de saude.

A andlise das entrevistas e do material produzido a partir da observagdo do campo
permitiu conhecer como se desenvolve o trabalho no CAPSi, com base nas relagdes
estabelecidas entre os que compde o servigo (profissionais, usudrios e familiares), com foco
no modelo de Educagdo em Satde adotado, assim como as concepc¢des dos familiares com
respeito ao cuidado que lhes ¢ dado e as implicagdes desse cuidado em suas vidas.

Percebeu-se entdo que o CAPSi ¢ um servico no qual os profissionais atuam com as
familias e desenvolvem suas a¢des na perspectiva da autonomia dos sujeitos, por meio da
abertura de espacos para o didlogo e trocas de experiéncias, objetivos também comuns aos da
Educagdo em Satde libertadora, participativa.

O compartilhamento de saberes foi uma das a¢des que mais frequentemente apareceu
como forma de relacionamento entre a familia e a equipe. Para Santos e Penna (2009), ao
partilhar seus conhecimentos com a familia sobre a melhor forma de cuidar e conviver com a

crian¢a ou o adolescente, o profissional abre espaco para a promog¢do de um aprendizado
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pratico que contribui para tornar o familiar mais preparado para lidar com as situagdes com as
quais ndo conseguia.

Os familiares valorizam a abertura desse espago e reconhecem que a troca de
experiéncias sobre o cuidado, por meio do didlogo com os profissionais, trouxe resultados
positivos, como a melhoria dos sintomas do transtorno mental da sua crianga/adolescente.
Também admitem que se tornaram mais participativos e ativos no processo de reabilitacdo

dos seus filhos, como ilustram as falas abaixo:

“Em casa eu procuro seguir também o que eles falam aqui, hoje elas tem mais
autonomia [...] Elas mudaram bastante ¢ eu agradego muito, a cada profissional que
foi me indicando, olha ela gosta de brincar disso, olha, vocé tem que manter a rotina,
tenta fazer assim, tenta fazer assado, entdo um pouquinho delas com um pouquinho
da gente também que é maie, por que eu acredito que Deus quando coloca os seus
filhos nas nossas méos, ele também nos da capacidade” (Joara, mae adotiva).

“As vezes eu converso com eles pra saber o que eles tio fazendo, ai eu chegava em
casa e tentava repetir o que eles tavam fazendo pra tentar chamar a atengéo dele, ai
quando ele voltava de novo ele ja estava mais calmo, ja sabia o que ele tinha que
aprender, ja havia associado mais por que em casa era a mesma coisa”’(Graga, mae).

Para Soares e Munari (2007), a interven¢do junto aos familiares ndo deve apenas
instrumentaliza-los como cuidadores, mas como pessoas que também precisam de cuidados.
Para isso, a abertura de espacos acolhedores e facilitadores de trocas de experiéncias entre os
proprios cuidadores ¢ fundamental, pois, ao compartilhar davidas, angustias e alegrias em um
movimento de proximidade com o tratamento e em dire¢do a autonomia dos seus familiares
doentes mentais, os cuidadores se sentem acolhidos e ha uma diminuicdo da sobrecarga
emocional e do sofrimento.

As familias sentem a necessidade de falar, de partilhar suas experiéncias, de ter
alguém para ouvir as angustias (BORBA et al., 2011). Ao buscarem o servico, elas ndo levam
apenas as suas criangas, mas também a si mesmas como alguém que igualmente precisa ser
cuidado. Para elas, ter alguém com quem dividir o seu sofrimento, a sua afli¢do, ¢ uma forma
de receber cuidado; assim, além de um espaco para o didlogo, o CAPSi emerge como um

lugar de acolhimento de suas angustias:

“aqui eu tenho esse espago com quem conversar [...] todo mundo aqui dentro sabe
quando eu preciso de alguma coisa, quando eu preciso de um abrago, por que é
muito bom vocé ter quem vocé abragar, as vezes vocé€ ndo precisa falar nada, basta
um abrago e voce ja descarrega tudo, e aqui eu encontro isso, aqui eu tenho isso.”
(Aline, mée).

Para que ocorra o didlogo, todavia, ¢ necessario que o profissional desenvolva uma

escuta qualificada; em outras palavras, que seja capaz de ouvir as narrativas e lembrar que a
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narrag¢do de um fato pode modificar a maneira de encara-lo e agir sobre a situacdo (BOEHS et
al., 2007).

Conforme Dowbor (2007), somente ao escutar a fala do outro se pode intervir sobre
ele; no entanto, para que a intervencdo seja efetiva, ¢ preciso conhecer ndo somente a sua
historia de vida, mas também o seu presente € o0 que esta por vir, € preciso que exista um estar
com o outro. Segundo a autora, ao exercitar a escuta como instrumento de trabalho, o
profissional pode conhecer as necessidades de seu interlocutor; assim, aprender a escutar o
corpo do outro est4 relacionado com o aprendizado do dialogo.

Para Leite, Cunha e Tavares (2010), o grupo de familias, quando desenvolvido
segundo a proposta freireana para educagdo problematizadora, desenvolve nas familias a
habilidade de captar e compreender o mundo e suas relacdes com ele como uma realidade em
transformagdo, em processo. Para tanto, € necessario que o conteido programatico ndo seja
uma imposic¢ao feita por meio de informes depositados, mas um didlogo realizado a partir de
elementos propostos de forma desestruturada pelas proprias familias e devolvido de um modo
organizado, sistematizado e acrescentado. Em outras palavras, os autores reiteram que o
contetido ndo pode ser elaborado a partir das finalidades do educador, mas deve partir das
necessidades das familias.

Ainda segundo os autores, a horizontalidade nas relagcdes entre profissionais e
familias, o didlogo na busca da superacdo das desigualdades de poder, a disponibilidade e o
acesso as informagdes, o estimulo a autonomia para a tomada de decisdes e identificacdo de
problemas, fortalecem as familias e desenvolvem nelas o processo de empowerment (LEITE;
CUNHA; TAVARES, 2010).

O empowerment, ou empoderamento, tem como um dos seus significados a nogao de
um processo dinamico que se constrdi a partir das praticas produzidas pelos sujeitos por meio
do contexto em que estdo inseridos. Assim, empoderar significa fornecer subsidios para que
as pessoas possam ultrapassar os limites da consciéncia ingénua, tornando-se cidaddos criticos
e conscientes de sua posi¢do enquanto individuos histéricos, situados (MEIRELLES;
PEREIRA, 2006).

Diante disso, grupo de familias, desenvolvido semanalmente no CAPSi, onde se
realizou este estudo, configura-se como um ambiente que promove o empoderamento dos
familiares, por ser um espacgo de trocas de experiéncias, no qual as familias buscam apoio dos

pares, discutem questdes relacionadas ao cuidado da sua crianga e também de si, de acordo
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com a sua necessidade, e a partir dessas interagdes tornam-se sujeitos criticos e conscientes da

sua realidade, como demonstra o depoimento de uma mae:

“Eu aprendi a lidar com a situagdo conhecendo a historia de outros, vocé vai
trocando experiéncias, vocé vai conversando, ai muda completamente, muda a
forma de vocé€ pensar e como vocé lidar com a situacdo, melhora mais a sua
situagdo, vocé ta convivendo com aquelas pessoas e vocé vé que aquilo ali seu é
pequeno diante de tudo, ai ajuda mais vocé ter mais forga pra lutar [...] conhecendo
outras pessoas, outras historias, foi que eu fui criar mais forga, e vendo que eu ndo
era a Unica, que tem pessoas passando por bem mais dificuldades” (Julia, mae).

Tendo em vista que o empoderamento resulta de um processo de ag¢do social no qual
os individuos tomam posse de suas proprias vidas pela interagdo com outros individuos,
gerando pensamento critico em relagdo a realidade, favorecendo a construcdo da capacidade
pessoal e social, e possibilitando a transformagdo de relagdes sociais de poder (BAQUERO,
2012), admitimos, tal qual Leite, Cunha e Tavares (2010), que o grupo de familia,
fundamentado no método de educagdo critico-reflexiva freireana, pode ser uma poderosa
ferramenta para o alcance do empoderamento e fortalecimento dessas familias.

Baquero (2012) considera que o empoderamento envolve um processo de
conscientizacdo, que, segundo Freire (1987), ¢ um processo de conhecimento que se dd na
relacdo dialética homem-mundo, num ato de acgdo-reflexdo. Para Freire, a conscientizagdo
como educacdo ¢ um processo exclusivamente humano, pois s3o como seres conscientes que
homens e mulheres ndo estdo apenas no mundo, mas com o mundo. Nessa perspectiva, o
autor acredita que, por meio do didlogo, podemos ao mesmo tempo transformar o mundo pela
acdo, captar a realidade e expressa-la por meio de uma linguagem criadora.

Conforme Freire (1987), ao refletir sobre as proprias limitagdes de forma
transformadora e consciente, os seres humanos sdo capazes de libertar-se, assim, “consciéncia
de e agdo sobre a realidade sdo inseparaveis constituintes do ato transformador pelo qual
homens e mulheres se fazem seres de relagao”.

Afora o grupo, em que os familiares, por meio do didlogo, tornam-se sujeitos cada vez
mais criticos e conscientes das suas agdes, ha a assembleia de usudrios e familiares, que ¢
realizada mensalmente com a presenca de todos os profissionais do CAPSi e constitui-se em
um espaco livre para expressdo, no qual as pessoas levantam a discussdo de temas de seu
interesse e, de forma consciente, democratica e participativa, sugerem alternativas para o
alcance dos objetivos previamente estabelecidos pelo grupo. Além de ser um ambiente que
permite o didlogo igualitario entre usudrios, familiares e profissionais, também favorece a

expressdo da criatividade, visto que ao sugerirem acdes e estratégias para o alcance de metas,
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os participantes se colocam como sujeitos da sua propria agdo, possibilitando a transformagao
da sua realidade.

Para Freire (1987), ao transformar o mundo, impregnando sua presenga criadora e
deixando as marcas de seu trabalho, os sujeitos também se transformam. Assim, acreditamos,
como o autor, que a educagdo para a libertacdo, tal qual realizada no grupo de familias e no
espaco de assembleia, promove conhecimento ¢ ¢ um modo de agdo transformadora que
permite aos participantes exercerem-na sobre a sua realidade.

Além de servirem como espacos para a troca de conhecimentos, para Rosa (2006), o
trabalho em grupo “deve mobilizar um processo de mudanca, fortalecer os vinculos entre os
seus membros, levando-os a uma nova interacdo com a realidade vivida, rompendo
estereotipos, redistribuindo papéis e vencendo a resisténcia a mudancgas”.

De acordo com a autora, ao promover um ambiente para a problematiza¢do e
discussdo de diferentes temas, o grupo possibilita as familias sairem da condi¢do de vitimas,
com as suas queixas, e iniciarem um processo de mudanca, desenvolvendo o protagonismo.
Para tanto, o grupo deve proporcionar acolhimento, para que as pessoas se sintam a vontade
para manifestar suas ideias, opinides, visdo de mundo, o que muitas vezes sé ¢ possivel pelo
desenvolvimento de vinculos afetivos entre os membros do grupo e profissionais facilitadores.

Os resultados desta pesquisa vao ao encontro das ideias da autora. Percebe-se, na fala
desta mae, cujo filho usuario do CAPSi faleceu ha pouco menos de um ano, que foi o vinculo
gerado no grupo que a levou a continuar participando das reunides, mesmo depois da morte

do filho:

“Nao ¢ por que o meu filho morreu que eu vou ver uma pessoa sofrendo e eu néo
vou ajudar! Eu ndo sou mais mée, eu ndo tenho mais crianga, o meu filho morreu e
eu ndo tenho mais ninguém pra mim levar 14, eu ndo penso assim, eu penso que eu
vou vir aqui até o dia que eu puder vir” (Rosangela, mae).

Nota-se que o vinculo estabelecido no grupo ndo s6 proporcionou o apoio para essa
mae vivenciar o seu luto de forma saudavel (REBELO, 2005), como a fortaleceu para que
continuasse a acolher o sofrimento dos seus colegas. Dai a importancia do vinculo para o
empoderamento e fortalecimento dessa mae.

Outra agdo relatada pelos familiares decorrente do seu relacionamento com os
profissionais foi a valorizagdo de seu conhecimento, de seu ponto de vista sobre o cuidado
prestado aos seus filhos. No depoimento de um familiar, ¢ possivel perceber que as decisdes
para o cuidado no CAPSi ndo se concentram apenas nas maos dos profissionais, mas sao
tomadas juntamente com as familias, respeitando suas expectativas, seus interesses, suas

necessidades e possibilidades.
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A familia se sente parte do cuidado ao perceber que o seu saber ¢ considerado e isso,

mostra o relato, fortalece-a como cuidadora e favorece o desenvolvimento de sua autonomia:

“De vez em quando elas me chamam pra conversar, pra saber o que eu to achando, o
que eu gostaria de mudar, de acrescentar, o que eu queria que mudasse de elas fazer,

ta sempre conversando” (Julia, mée).

Ao acreditar nas potencialidades dos familiares e permitir-lhes encontrar as solugdes
dos seus problemas com o apoio de quem dispde de condi¢des para ajudar, os profissionais
possibilitam a participagdo efetiva da familia no processo de cuidado dos seus filhos
(QUEIROZ; JORGE, 2004).

Dessa forma, a pratica da Educacdo em Saude se faz presente, visto que, ao atuarem
com os familiares, confiando-lhes autonomia, os profissionais favorecem a aprendizagem das
situacdes e dos desafios desencadeados pela doenca, e possibilitam a expressdo da

criatividade, como destaca o depoimento desta outra mae:

“toda vez que eu vou ensinar uma coisa pra ele eu tenho que pensar no que que ele
vai gostar, inventar uma brincadeira relacionada aquilo pra ver como é que eu vou
fazer pra que interesse, tem que ser alguma coisa que chame a atengdo dele [...]
como eu fui pesquisando antes eu fui percebendo que ndo tinha nada a meu favor,
que eu tinha que inventar alguma coisa, ai foi que eu consegui ensinar tudo que ele
sabe” (Graca, mae).

Vale destacar que, ao pensar em acgdes de Educacdo em Saude que valorizem a
participagdo dos sujeitos, ¢ preciso que o profissional considere o seu contexto cultural,
levando em conta suas representacdes sociais (SANTOS; PENNA, 2009) e o seu papel na
(re)criagdo de novas praticas, reconhecendo que o sujeito ¢ detentor de um valor diferente do
dele e que pode escolher outros meios para desenvolver suas praticas cotidianas. Ao fazer
isso, o profissional coloca-se também como aprendiz e abre mais possibilidades de trocas no
processo educativo (GAZZINELLI; REIS; PENA, 2005).

Com o reconhecimento de que as familias possuem conhecimentos, respeitando e
compartilhando os saberes, o profissional também abre espaco para a educagdo dialdgica
(LEITE; CUNHA; TAVARES, 2010). Para Freire (1979), o didlogo, encontro entre os
homens mediatizado pelo mundo, ¢ uma necessidade existencial humana que lhe permite
transformar o mundo, visto que € o caminho pelo qual ele encontra seu significado enquanto
homem, propriamente.

Para tanto, o didlogo ndo pode reduzir-se a depositar ideias em outros, tampouco ser
um simples intercambio de ideias; mas um lugar para a imposi¢do da sua propria verdade,

deve ser permeado por um profundo amor pelo mundo e pelos homens, ja que o amor ¢ ao
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mesmo tempo o fundamento e o proprio didlogo e deve necessariamente unir 0s sujeitos em
uma relacdo sem dominagao; deve ser feito com humildade.

Para que o didlogo aconteca, ¢ necessario que haja fé no homem, em seu poder de
fazer e refazer, de criar e recriar, em sua vocacao de ser mais humano. A f€¢ no homem ¢, com
efeito, uma exigéncia primordial para o didlogo, que deve produzir um clima de confianga
mutua que conduz a colaboragdo sempre mais estreitamente no ato de designar o mundo.

Também o didlogo ndo pode existir sem esperanca, ja que ¢ a partir dela que os
homens se movem em permanente busca; o verdadeiro didlogo exige o comprometimento
com 0 pensamento critico, que ndo aceita a dicotomia mundo-homem, mas reconhece entre
eles uma inquebrantdvel solidariedade, pensamento que percebe a realidade como um
processo de evolucdo, de transformagdo e ndo como uma entidade estdtica; pensamento que
ndo se separa da acdo, mas que se submerge sem cessar, na temporalidade sem medo dos
riscos (FREIRE, 1979).

Assim, a educacdo dialdgica ndo ¢ uma técnica de ensinar, trata-se de uma postura
epistemologica, um instrumento do processo de conscientizagdo, e constitui-se em “um
encontro dos humanos para refletirem sobre sua realidade tal como a fazem e re-fazem”
(FREIRE; SHOR, 1986, p. 123).

Como referem os autores, o didlogo ndo se constitui em mera verbalizagdo de palavras
e ndo tem como objetivo transferir conhecimento especializado; no entanto, em muitas
situacdes, o familiar tem a necessidade de obter informagdes sobre determinados assuntos.
Por isso, contar com um profissional pode reduzir a angustia e o sofrimento da familia e abrir
as portas para um relacionamento mais participativo, uma vez que quando o familiar busca
informagdes a respeito da doenga e comeca a entendé-la, o seu olhar e a sua concepgao com
relagdo a doenga mudam, fazendo com que as possibilidades de enfrentamento estejam mais

bem estruturadas (SANT’ANA et al., 2011):

“Todas as vezes que eu tenho alguma divida, que eu procuro, eu tenho um retorno
bem explicativo, eles sdo bem atenciosos [...] Quando ela passa na consulta com o
doutor eu tiro todas as minhas dividas com ele, ele me tranquiliza e me deixa bem a
par das coisas [...] e a enfermeira também, na parte de explicar as coisas ela também
explica muito bem que € pra gente entender as coisas, e a psicologa também, ela da
uma explicagdo a altura do que a gente ta precisando, ela d4 uma explicagdo muito
bem que é pra gente entender mesmo. No caso da microcefalia eu perguntei e elas
me explicaram, por que a médica tinha me dito que ela tem microcefalia, quando ela
disse microcefalia, isso ficou no ar, por que ela ndo chegou a explicar muito bem, e
eu perguntei pra psicologa e ela me explicou o que que era, que o cérebro dela é
muito menor do que o de uma crianga normal, ela explicou e eu acabei entendendo
direito” (Joseane, mae).
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A esse respeito, ¢ importante destacar que a concepcdo de Educacdo em Saude,
tradicionalmente compreendida como transmissdo de informag¢des em satide com o uso de
tecnologias avangadas ou ndo, tem sofrido criticas devido a sua limitacdo para dar conta da
complexidade envolvida no processo educativo (SALCI et al., 2013).

Nas palavras de Freire (1979, p. 28), a busca pela informacdo torna a educagao
possivel “apenas quando ela ¢ realizada pelo sujeito que ¢ o homem”, pois “o homem deve ser
o sujeito da sua propria educagdo. Nao pode ser o objeto dela. Por isso ninguém educa
ninguém”. Isso implica dizer que os saberes ndo podem ser simplesmente transferidos, mas
instigados aos educandos para que estes se tornem sujeitos da constru¢do e reconstrucdo
juntamente com o educador (FERRAZ, 2005).

Nesse sentido, obter informagdes e conhecimento sobre a doenga ¢ preponderante para
atender adequadamente as necessidades de cuidado de quem sofre. Ao tomarem consciéncia
da doenca mental que acomete seus filhos, as maes passam a reconhecer as suas necessidades

de cuidado, o que as leva a adotar uma nova postura com relagdo a forma de cuidar:

“Antes eu ficava naquela, sera que o meu filho tem alguma coisa mesmo? Até entdo

mesmo passando pelo médico, o médico falando isso pra mim eu ndo tinha caido na
real ainda, entdo ele passando pelo psicologo, neuro, fono, pedagoga, entdo eu
comecei a participar e eu vi que realmente ele tinha problema, eles passavam tudo
pra mim, as vezes deixavam eu entrar pra eu ver, entdo foi muito bom, ai eu passei a
pegar mais firme com o tratamento dele” (Thais, mae).

“E logo no inicio eu ndo sabia exatamente o problema, eu achava que era frescura,
que era manha, que era ndo sei o que, eu ja queria bater, eu perdia a paciéncia, entdo
vocé tem que aprender, ter paciéncia e lidar com a situagdo, e aqui eu aprendi muito
isso” (Julia, mae).

Mudou o meu cotidiano completamente, pra uma mae que achava que o que a
crianca tinha era sem-vergonhice, mudar o pensamento por completo, de eu gritar,
de eu dar uns tapas, eu sentar, corrigir, aguentar o choro, cortar o que ele gosta e ver
que ele ta sentindo, entdo o CAPS me ensinou isso” (Aline, mae).

Assim, para cuidar de uma crianca ou um adolescente, ¢ necessario que o adulto
responsavel saiba reconhecer e atender as demandas proprias desta fase (RANNA, 2010), o
que inclui o reconhecimento de suas necessidades de sobrevivéncia e desenvolvimento
(VERISSIMO et al., 2009). Considerando que as criancas deste estudo sdo portadoras de
transtornos mentais graves e que, portanto, apresentam necessidades de cuidado
diferenciadas, ¢ necessario que a familia reconheca também os aspectos relacionados a
doenga e como interferem no desenvolvimento da sua crianga/adolescente.

Para tanto, faz-se indispensavel que o adulto e, no caso do nosso estudo, a familia,

possua conhecimentos, habilidades e praticas (VERISSIMO et al., 2009) que tornem possivel
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o cuidado. Nessa perspectiva, as ac¢des de Educagdo em Saude desenvolvidas pelos
profissionais no CAPSi para as familias, direcionadas para a aquisicdo das competéncias
necessarias, repercutiram diretamente no cuidado.

Tal qual evidenciado no estudo de Vicente et al. (2013), foi possivel perceber que o
convivio da familia com o servigo, e ai incluem-se os profissionais e demais familiares, ndo
sO permitiu a aquisicdo de conhecimento sobre a doenga como auxiliou o familiar a ndo se
centrar na doenca mental, encorajando-o e incentivando-o a direcionar for¢as para buscar o

potencial para a saude e autonomia da sua crian¢a com transtorno mental:

“Eu ndo sabia nada, eu ndo sabia nada! Eu tinha lido alguma coisa sobre o autismo
la, mais aquela coisa superficial, eu vi uma reportagem uma vez na televisdo, que eu
consegui enxergar um pouquinho a minha filha ali, né? Mais eu ndo sabia nada [...]
Hoje eu sei muita coisa, € 0 que mais assim me ajudou demais foi ndo ficar assim no
autismo, o CAPS, ele me ajudou a ver a minha filha como uma crianga, ndo um
autista, um autista mais, né? Eles me ajudaram a deixar de enxergar o autismo, por
que quando a gente recebe o diagnéstico a gente fica presa a ele ali, eu quero saber
sobre isso, eu quero ver, eu quero aprender a lidar, e ai vocé€ esquece que vocé ndo
tem um autista, vocé tem um individuo ali do seu lado, independente do
diagndstico” (Katia, mae).

O depoimento acima revela que houve uma mudanca na percep¢do do familiar sobre a
doenga mental. Apés o convivio no CAPSi, a mae, que antes via a filha como uma autista,
com inumeras necessidades de cuidado, passou a conhecer mais sobre a doenca e, com isso,
libertou-se do estigma que a impedia de ver que a sua filha, apesar de apresentar limitacdes,
continua sendo uma crianga que precisa ser cuidada como tal para desenvolver suas
qualidades e potencialidades.

O relato nos mostra ainda como o conhecimento e a compreensao sobre a doenca sao
importantes para apagar as marcas do estigma, fazer com que a familia consiga enxergar o
que existe além da doenca mental, da mesma forma como o conhecimento sobre a doenga e as
formas de oferecer o cuidado sdo importantes para a qualidade de vida dessas pessoas.

Ao buscarem formas que os ajude a entender a doenga, compreender como ela se
apresenta e quais suas repercussdes sobre o desenvolvimento da crianga/adolescente, os
familiares passam a tomar parte do cuidado de maneira consciente. Como exemplo disso,
tomamos as narrativas dos familiares quando questionados sobre o que eles sabiam a respeito
do transtorno mental do seu filho ao iniciarem a sua busca por tratamento e depois que

passaram a acompanhar os seus filhos no CAPSi:

“Eu ndo sabia nada, ai eu comecei a ver, a comegar a buscar o que ¢ isso, ai o
psiquiatra falou assim, olha, vocé tem que ser dura com ela, tem que ser firme pra
ela te obedecer, sendo ela ndo te obedece, entdo eu fui pegando essas dicas, ai ele
falou que ela tinha que tomar medicacdo, que ela gostava de rotina, eu ndo sabia
nada disso, ai eu comprei um livro pra eu ta lendo, e ai ele foi me passando, cada
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consulta que eu ia (eu ia mensal) ele ia falando [...] hoje eu sou PHD em autismo”
(Joara, mae adotiva).

“Pra ser sincero eu ndo sabia nada! Ela ¢ autista, desse problema, tanto eu como a
minha esposa a gente ndo sabia nada, hoje a gente ja tem facilidade de olhar pra uma
crianca e saber se ela tem... se ela é autista ou ndo, por que crianga quando ela é
autista ela é impaciente demais, ela tem muitos gestos repetitivos, entdo a gente
consegue identificar uma crianga autista agora, mas antigamente a gente nao
conseguia identificar, a gente ndo sabia, a gente ndo tinha essa ciéncia, a gente ndo
vivia nesse mundo” (Samir, cunhado e pai substituto).

Os depoimentos acima representam a quase totalidade das respostas dos familiares, o
que quer dizer que a maioria deles ndo possuia quaisquer conhecimentos sobre os problemas
de satde mental dos seus filhos. Ao propiciar um espaco para o didlogo, para trocas de
experiéncias e difusdo de conhecimentos, o CAPSi emergiu como um mediador na
compreensdo e conscientizacio sobre a doenga mental.

Cabe ressaltar que a conscientizagdo de que falamos aqui ndo tem o sentido de
manipular, de conduzir o outro a pensar igual a nds mesmos, mas de proporcionar que o outro
tome posse do real, tornar possivel que o outro tenha um olhar mais critico possivel da
realidade (FREIRE, 1986).

Segundo Freire (1986), mudamos nossa compreensdo e consciéncia a medida que
estamos iluminados a respeito dos conflitos reais da historia. Assim, concordamos com o
autor quando diz que s6 a agdo politica na sociedade pode fazer a transformacao social e que a
educagdo libertadora como uma acdo politica é capaz sim de mudar a compreensdo da
realidade apesar de ndo mudé-la em si.

Como exemplo, destacamos a mudanca dos familiares na forma de lidar com os seus

filhos quando passaram a compreender a doenca mental:

“Agora eu tenho bem menos dificuldade pra lidar com ele, por que antes era bem
mais dificil, eu ficava tentando fazer com que ele fosse mais independente, mas
antes era mais dificil... eu tinha que ficar pegando no pé dele, agora ja é mais
devagar, eu tento fazer as coisas no ritmo dele” (Graga).

“Olha, o diagnostico até hoje eu ndo sei ndo. Que ele tinha um comportamento
agressivo, explosivo isso ai eu ja sabia, mas saber como lidar, até entdo eu ndo sabia.
Depois que eu vim aqui pro CAPS foi que eu aprendi a lidar [...] Aqui no CAPS eu
tive bastante orientagdo em como lidar, por exemplo, o Lucas tem que aprender a
fazer as coisas dele sozinho, ele tem que arrumar as coisas dele, o Lucas tem que se
trocar, por que eu trocava o Lucas” (Aline, mée)

“Eu ndo sabia como lidar... hoje ndo, hoje eu converso com ela” (Joseane, mae).

Por meio desses depoimentos, ¢ possivel perceber que, no decorrer das idas e vindas

ao CAPSI, no interagir com os profissionais e vivenciar o cuidado oferecido no servigo, os
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familiares construiram uma outra forma de lidar com os seus filhos, dessa vez apoiada no
respeito as suas diferengas, limitagdes e individualidade.

Para Campos e Wendbhausen (2007), por meio da Educacdo em Saude, os
profissionais podem promover a descoberta de uma consciéncia critica nas pessoas, de modo
que elas, mediante o conhecimento adquirido, tornem-se capazes de formular estratégias
concretas de enfrentamento da realidade. Para tanto, mais do que induzir determinados
comportamentos, os profissionais devem apoiar as familias a tomarem suas proprias decisdes,
a fim de que se tornem capazes de intervir sobre a sua realidade.

No depoimento de outra mae, observa-se que o conhecimento sobre a doenga
mental, adquirido pela vivéncia no CAPSi e pelas trocas de experiéncias ao longo do
tratamento do filho, permitiu aos membros da familia superarem o estigma e formularem

estratégias de enfrentamento de acordo com as suas possibilidades:

“Quando eu descobri que ele tinha mesmo esse problema eu fiquei meio... ndo tem
maie que ndo fique chateada, ndo fique triste, mais ai depois eu comecei a acordar,
depois que eu levei ele pra 14, ai elas meio que me acordaram pra vida, né? Entdo eu
passei a cuidar dele melhor, ter mais paciéncia, procurar ter mais paciéncia com ele.
Os outros meninos também aprenderam bastante, porque tudo o que eu fago com ele
eu coloco os outros pra participar, pra aprender também a lidar com isso[...] Quando
eles vé que o irmao ta ficando nervoso eles ja param, chamam ele pra brincar até ele
esquecer” (Thais, mae).

A transformagdo decorrente do “saber mais sobre” impactou ndo apenas na forma de
cuidar dessa mae, mas no seu modo de enxergar as filhas. Antes vistas como coitadinhas, elas
passaram a ser vistas como sujeitos de direitos e também de deveres. A Educagdo em Saude
subsidiada pelo acesso a informagdo proporcionou & mae um aprendizado pratico que
contribuiu para tornd-la mais preparada para cuidar das filhas, a0 mesmo tempo em que
desencadeou uma grande transformacgao na sua forma de lidar com a sua condi¢do de doentes
mentais.

O conhecimento adquirido desconstruiu, assim, a concep¢do ultrapassada e
estigmatizante de que a pessoa com transtorno mental ¢ incapaz, e deu espago para uma nova

concepcao, a de que ela € capaz sim de viver e interagir na sociedade:

“eu vivia um pouco apreensiva, por que eu ndo sabia como lidar com aquilo [...]
hoje eu tenho uma vida bem mais tranquila, por que eles me deram orientagdes do
tratamento, da medicagdo, que precisava ter um rigor com elas, eu ndo penso mais,
ai coitadinhos! Eu ndo posso viver com isso, pensando que eles sdo coitadinhos, eles
tem que assumir a identidade deles, e pra assumir essa identidade eles também tem
que ter deveres, ndo ¢ s6 venha a mim, eles também tem que fazer o melhor por eles
mesmos [...] Eu achava que ndo, que eu ia ter muita dificuldade e os profissionais
me mostraram que ndo, que eles podiam ser criancas normais com suas deficiéncias”
(Joara, mae adotiva).
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Nessa perspectiva, Hirdes (2009) argumenta que apostar nas pessoas com transtornos
mentais implica acreditar na sua potencialidade para a mudanga de padrdes e comportamentos
e na aquisicdo de habilidades que lhes permitam viver e interagir em sociedade. Para a autora,
esse viver pode dar-se por meio do minimo gerenciamento — o cuidado consigo mesmo, do
seu tratamento, do ambiente, das suas relagdes interpessoais, de que for capaz (HIRDES,

2009) —, o que foi possivel perceber também nos depoimentos abaixo:

“antes eu tratava elas como se elas nunca fossem ter possibilidade de aprender, de
fazer as coisas, entdo eu dava comida na boca, dava banho, se dava o copo na méo,
dava o copinho daquele tipo fechado pra elas ndo derramarem nada. Eu tava sempre
ali, como se estivesse colocando elas debaixo das minhas asas, mesmo dando
educag@o eu achava que elas ndo iam ter autonomia nenhuma [...] entdo mudou
bastante, a exemplo da autonomia, eu achava que o resto da vida a gente ia ter que
cuidar deles como bebés, da a comida, da o suco na boca, mas até escovar os dentes
elas estdo escovando sozinhas” (Joara, méae adotiva).

“Como ela era muito apegada comigo, ela tinha que ser um pouco independente de
mim, entdo eu fui conversando com ela, agora ela faz algumas coisas sozinha [...] eu
consegui que ela fosse um pouco mais independente de mim [...] Eu t6 me sentindo
mais livre, por que antes tudo tinha que ser eu pra tudo, hoje ndo, hoje td muito
diferente. Eu penso que ela pode ser uma crian¢a mais independente de mim, ela vai
se tornar uma jovem, moga, eu espero que ela consiga progredir mais” (Joseane,
mae).

“eu aprendi aqui que existe uma maneira especial de cuidar dela, especial, eles me
ensinam como fazer pra que ela consiga aprender [...] tem todo um jeito especial que
eu ndo sabia, apesar de ser mais dificil do que para outra crianga [...] Primeiro
acreditar que ela ¢ capaz de aprender, e depois de aprender essa maneira especial
também” (Katia, mie).

A superagdo do estigma tornou-se possivel mediante uma nova concep¢do que o0s

familiares adquiriram sobre a doenca mental:

“Antes eu tinha vergonha, agora eu ndo tenho vergonha, agora eu brigo por meu
filho com unhas e dentes, se ele é assim, é o tempo dele, 0 CAPS me mostrou que
tudo tem o seu tempo, eu s6 ndo posso é desistir” (Aline, mae).

De acordo com Santos (2013), para superar o estigma da doenca mental, sdo
necessarios instrumentos que esclarecam a sociedade e os familiares que ¢ preciso aceitar o
diferente. Nesse sentido, percebe-se nos discursos dos familiares que isso aconteceu
principalmente em razdo da compreensdo sobre a doenga mental, destacando-se, para tal, o
comprometimento e a responsabilidade dos profissionais ao convocarem as familias para
assumirem a responsabilidade de forma compartilhada (SCHRANK; OLSCHOWSKY, 2008).

Ao construirem o conhecimento e realizarem o cuidado de forma compartilhada com

os profissionais, os familiares passaram a considerar novas intervencdes, relagdes sociais e
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representacdes sobre a doenca, que influenciaram a qualidade de suas vidas e produziram
novas representacoes (GAZZINELLI; REIS; PENA, 2005).

O conhecimento sobre a doenga mental também ocasionou mudangas de atitude dos
familiares em relagdo ao comportamento dos filhos, sobretudo em relagdo a diminui¢do da
violéncia contra a criang¢a ¢ a adocdo de medidas mais compassivas, como a paciéncia e o

didlogo para a resolucdo de conflitos e situacgdes dificeis:

“quando ela ficava nervosa, comegava a se bater, puxar o cabelo, morder, se mordia,
me mordia, eu achava que era s6 for¢a que a gente tinha que fazer, foi ai que eles
foram me ensinando a lidar com essa situag@o, conversando, que ela era capaz de
entender o que eu tava dizendo, sem eu precisar de segurar, com uma conversa eu ia
ajudar muito mais ela do que qualquer outra coisa, ai eu fui descobrindo que eu ndo
ia precisar fazer forga pra segurar a minha filha, que eu poderia conversar com ela
como com todas as criancas e eu ia fazendo e ia sentindo a resposta e isso ia me
fortalecendo a cada dia” (Katia, mae).

jé pensou uma mae pegar um livro e tacar na cabeca da crianga? Ja pensou numa
coisa dessa? Por que achava que era sem-vergonhice? Ficar mais de uma hora
explicando uma coisa e o coragdo apertar de um jeito, de uma tal forma que parece
que ele ta se mutilando por dentro? Isso aconteceu. Em vez de eu ta ajudando meu
filho, eu tava massacrando, perseguindo, mais do que os outros faziam na escola,
porque na escola, na rua ¢ uma coisa, em casa deve ser um momento aconchegante,
ter aconchego e ter protecdo e ta sendo pior do que com os outros na rua? Essa mae
era eu, pense no que eu me tornei agora” (Aline, mae).

“Antes eu ficava com medo de tudo, e elas me ajudaram muito nisso ai, e
conversando com ele também [...] antes quando ele ficava agressivo eu também
ficava, ai a coisa ndo dava certo... entdo depois que eu vim pra ca eu aprendi que
assim ndo funciona, o psiquiatra uma vez, o psiquiatra, ele disse, mée, eu sei que é
muito dificil, mas a unica coisa que vocé tem que fazer com seu filho ¢ dar amor e
carinho e ter paciéncia, por que outra coisa ndo tem, ndo tem! Por que vocé gritar e
bater s6 vai piorar a situagdo, nao vai resolver nada” (Julia, mae).

Aceitar e tratar com afeto a pessoa com transtorno mental ¢ o melhor caminho para
sua reabilitacdo e para o fortalecimento da sua autonomia (BARROS; EGRY, 2001). Nos
depoimentos dos familiares, ficou evidente a atuacdo dos profissionais no sentido de estimular
e promover o afeto para com a crianca e a sua aceita¢do, independentemente de suas
diferengas e limitacdes.

Diante da necessidade de se prestar um cuidado que leve em consideragdo todas as
necessidades da crianga, incluindo afeto, Verissimo et al. (2009) afirma que cuidar de uma
crian¢a nao decorre apenas de um dom natural, mas de conhecimentos, habilidades e praticas,
produtos de experiéncias ao longo da vida. Por isso acdes de Educacdo em Saude que
favoregam o desenvolvimento dessas capacidades, bem como o reestabelecimento e/ou

fortalecimento do vinculo familia-crianca/adolescente, sdo tdo importantes.
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Em seus discursos, os familiares destacam de que forma o suporte que receberam dos
profissionais de saude favoreceu o cuidado domiciliar, uma vez que, ao se sentirem apoiados,

tornaram-se mais confiantes e fortalecidos para seguir com suas vidas:

“hoje eu me sinto muito fortalecida, eles me fortaleceram, me encorajaram, me
deram todo o apoio necessario pra acreditar que eu seria capaz sim, que eu ia
conseguir e até eu ndo conseguir eu teria todo o apoio deles pra poder me ajudar [...]
eu consigo me sentir capaz hoje de enfrentar qual for a surpresa que tiver que
acontecer” (Kétia, mae).

“Mudou, mudou, eu tava desesperada por que eu [...] tava também ruim dentro de
casa, eu ndo tava conseguindo lutar mais, aquela luta minha ja tinha acabado, eu ndo
tava aguentando mais, até pra lavar uma roupa eu ndo tinha mais a coragem, eu tava
querendo acuar, ficar calada, sozinha, e quando eu procurei ajuda aqui tudo pra mim
melhorou” (Helena, mie).

De acordo com Valla (1999), o apoio social pode ser definido como qualquer
informacdo, falada ou ndo, e/ou auxilio material oferecido por grupos e/ou pessoas que se
conhecem e que resultam em efeitos emocionais e/ou comportamentos positivos. Trata-se de
um processo reciproco, que gera efeitos positivos tanto para o recipiente como para quem
oferece o apoio, dessa forma, permitindo que ambos tenham mais sentido de controle sobre
suas vidas.

Ainda segundo o autor, o apoio social pode aumentar a capacidade das pessoas de
lidar com o estresse, permitindo-lhes desempenhar fungdo mediadora e contribuir para manter
a sua saude, além de contornar a possibilidade de adoecer como resultado de determinados
acontecimentos; logo, ao tomarem mais controle sobre seus proprios destinos, elas adquirem
empowerment.

Para Sant’Ana et al. (2011), ao dar suporte a familia para enfrentar as dificuldades no
relacionamento com o transtorno mental, o profissional contribui para a diminui¢do da carga
emocional de todos os envolvidos e para o aumento do nivel de interacdo e empatia da familia
com o seu familiar doente, além de também, diminuir a culpa, o isolamento social, a caréncia
de informagdes, os problemas de vinculos com os profissionais, as situagdes de crise, as
emergéncias e os conflitos familiares.

Assim, o acolhimento e o apoio que os familiares receberam dos profissionais foram

importantes para que eles se sentissem seguros diante de situacdes dificeis:

“eu tive aqui mais apoio, por que quando ela comegou a dar muito trabalho [...] eu
vinha procurar aqui, e aqui eles me ajudavam, conversavam comigo, conversavam
com ela”(Rose, irma e mae substituta).
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Para Pimenta e Romangnili (2008), ¢ importante disponibilizar para o familiar um
espaco onde ele possa se sentir apoiado e falar sobre aquilo que lhe ¢ insuportavel, que ndo
consegue resolver e que o incomoda. Para tanto, ¢ fundamental que os profissionais
estabelecam vinculos com o familiar, conhecam a sua casa e sua familia, isso porque, para
que seja parceira do servico, ela precisa ser cuidada, necessita de alguém para escuta-la,
acolhé-la e orienta-la.

Em contrapartida, ao oferecer apoio a familia, ¢ necessdrio que os profissionais
proporcionem a sua autonomia; de outro modo, esta pode sentir-se confusa e a relacdo entre

ambos pode promover uma dependéncia, como nos leva a pensar o depoimento abaixo:

“ele me deixou uma base muito grande... ela me acolheu, foi uma pessoa muito
especial pra mim também.... nossa, nem se fala, o apoio, a seguranca que ela passa...
desde o seguranga até as pessoas la da cozinha... eles sdo assim a minha base, eles
me fortalecem completamente, eu ndo consigo me enxergar, prosseguir sem eles, me
da completa seguranga mesmo, eu amo a maneira deles trabalhar, eu me sinto super
segura” (K4tia, mae)

Pelos relatos, também ¢é possivel perceber que a relagdo de confianca entre
profissionais e familia tem importante papel no estabelecimento do didlogo e, por

conseguinte, da troca de experiéncias:

“eu me sinto bem ta conversando com elas, por que eu sou um tipo de gente meio
timida, ndo sou de conversar muito, sou mais calada, sou mais s6 de perceber e
escutar, ndo sou muito de ta falando ndo, sempre eu fui assim, agora com elas eu
sinto confianga, eu sinto confianga em conversar com elas, eu ndo tenho aquele
medo” (Cida, mée).

Para as familias, ter em quem confiar significa ter alguém a quem recorrer nos
momentos de angustia, de aflicdo e de medo; ter alguém que ndo as julguem e que as
compreendam em suas dificuldades. Ao constatar que pode confiar no profissional, a familia
se sente a vontade para falar das suas angustias, dos seus anseios, das suas necessidades, bem
como para compartilhar suas ideias, seu ponto de vista ou o que achar necessario para
encontrar solugdes para os seus problemas. O estabelecimento de uma relagdo de confianca
pode ser um passo importante para o fortalecimento do vinculo entre os profissionais e as
familias, o inicio de uma parceria.

De fato, a confianca ¢ considerada a base de qualquer relacionamento afetivo, sendo
um fator de relevancia para o sucesso ou insucesso de diversas relagdes. Para tanto, deve ser
levada em conta sob todos os seus aspectos: cognitivos (a percepgao por parte do observador
de que as demais pessoas também consideram o observado confiavel); emocionais (emogdes e
sentimentos entre as pessoas); relacionados ao comportamento dos individuos (a decisdo de

confiar em alguém ¢ baseada também na observa¢do do comportamento alheio); e de
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representacdo (comportamento proposital por parte do observado com o intuito de parecer
confiavel para o observador), visto que um serve de suporte para o outro (VALENTIM,;
KRUEL, 2007).

Diante dos depoimentos a seguir, fica evidente que se trata de um item indispensavel
para que se possa realizar um trabalho compartilhado e promover o envolvimento necessario
entre os profissionais e os familiares na busca do melhor cuidado a crianga ou ao adolescente

com transtorno mental;

“eu tava no desespero, por que ele tava batendo a cabega na parede, ele tava socando
a parede, eu tive que buscar ele na escola, eu fui de 6nibus pegar ele, ai eu entrei em
panico, ai eu peguei e liguei pra ca, falei com os meninos da recep¢do, quem tava
aqui era a enfermeira, ela me orientou, respira, fica em paz, fica calma, eu posso
falar com ele? Ai ela conversou com ele, foi como uma magica, ele parou de se
bater, parou de se agredir, ele se acalmou, ela falou: olha, se vocé quiser vir aqui pro
CAPSi vocé vem, se vocé precisar vir aqui vocé vem, eu fico com ele, a gente
conversa, a gente cuida dele, entdo isso pra mim ¢ muito importante” (Aline, mae).

“Quando ele ficava nervoso nem pra casa eu levava ele de 6nibus, elas aqui era
quem ia levar ele em casa, por que ndo dava pra mim levar, por que ele ia bater em
todo mundo, ai elas falavam pode deixar, a gente vai acalmar ele aqui, a gente vai
levar ele em casa, ai elas aclamavam ele e levavam ele em casa no carro [...] elas me
ajudaram muito, bastante” (Rosangela, mae).

Com base nesses relatos, acreditamos que o apoio, nos momentos de crise, sustentado
pela relacdo de confianga, oferece aos familiares a seguranga necessaria para que eles possam
recompor suas energias, repensar as suas praticas e encontrarem saida para os problemas que
desencadearam a crise, configurando-se, portanto, em uma forma de cuidado, que, ao
envolver interacdo entre pessoas, tem grande potencial para o desenvolvimento de acdes de
Educagao em Saude (SALCI et al., 2013).

Por fim, como implica¢cdes do cuidado recebido no CAPSi em suas vidas, os
familiares deixaram transparecer, por meio de seus depoimentos, a conquista de uma
emancipacdo e um empoderamento que lhes proporcionou a implementacdo de mudancgas e

transformagoes profundas em suas vidas:

“Quando eu cheguei aqui no CAPS eu comecei a frequentar o grupo de mées, ai eu
disse eu preciso mudar, eu tenho que emagrecer, eu preciso ajudar meu filho a
emagrecer, mas pra ele emagrecer eu preciso entrar no regime também, entdo eu vou
fazer primeiro por mim, pra ver se ele entra no pique” (Aline, mae).

“eu ndo tinha vida propria, eu s6 me vestia de preto, eu parecia uma viuva, olha a
diferenca do que eu era e do que eu sou, eu agora sou uma pessoa magra, mais
atenta, mais alegre, ndo cobro tanto dele” (Aline, mée).

“Antes eu ndo cuidava de mim, eu ficava sé atras dela, ai as meninas comegou a por
na minha cabega, para com isso Helena, para com isso [...] € hoje olha como ¢ que
eu sou” (Helena, mie).
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Ao utilizarem os espacos para o cuidado e o desenvolvimento de agdes de Educacao
em Saude com vistas a autonomia dos familiares, capacitando e motivando as familias a
conhecerem, enfrentarem e superarem seus medos, para tornarem-se sujeitos conscientes de
sua cidadania (CAMPOS; WENDBHAUSEN, 2007), os profissionais proporcionaram as
familias um ambiente para repensarem suas praticas, reorganizarem o seu modo de viver e

implementarem as modificacdes necessarias para alcangarem melhor qualidade de vida.



Conclusoes

CAPITULO V



84

5. CONCLUSOES

Os resultados desta pesquisa permitiram constatar que, apesar dos esfor¢os politicos
voltados para a ampliagdo dos servigos de aten¢do em satide mental para a populagdo infanto-
juvenil, ainda sdo muitos os desafios impostos as familias que possuem criangas e
adolescentes com transtornos mentais no Brasil, e que pelo menos em parte, esses desafios
podem ser superados através de um cuidado que leve ao desenvolvimento de atitudes e
comportamentos que possibilitem a maior a autonomia dos portadores de transtornos mentais
e suas familias, como o cuidado mediado pela Educa¢ao em Saude.

Neste estudo emergiram duas categorias, a primeira, “As adversidades do cotidiano
das familias na busca de informagédes e acesso ao tratamento e no convivio diario com a
crian¢a ou adolescente”, evidenciou os impasses desencadeados pelo desconhecimento da
familia sobre a doenca mental e pela presenca do estigma em seu meio. A segunda,
“Educa¢do em Saude no CAPSi como um caminho para a superacdo das dificuldades no
cotidiano de cuidados da familia”, como o titulo pressupde, revelou as potencialidades da
Educagdo em Satde para romper com as barreiras constituidas pelo desconhecimento e pelo
estigma da doenga mental.

Assim, no que se refere a primeira categoria, observou-se que o estigma associado a
doenga mental atinge ndo s6 as criancas e adolescentes, mas toda a sua familia, sendo um
grande obstaculo para a procura pelo tratamento, interferindo nas relagdes intrafamiliares,
muitas vezes permeadas por incompreensdo e violéncia fisica e/ou emocional de ambos os
lados, contribuindo para o isolamento social da crianga e adolescente e da sua familia,
alimentando sentimentos negativos, como vergonha, raiva e¢ medo nos familiares,
desencadeando problemas de ordem emocional em outros membros da familia, a ndo
aceitacdo e dificuldade de administragdo das relagdes afetivas do adolescente com transtorno
mental, prejudicando a qualidade de vida de todo o grupo familiar.

Evidenciaram-se também aspectos relativos a sobrecarga emocional, fisica e
financeira do cuidador devido a exigéncia dos cuidados que a doenga mental inspira, como ja
apresentado em outros estudos, assim como a dificuldade dos familiares de garantir os direitos
de cidadaos dos seus filhos, como saude e educacgdo, este ultimo com maior destaque, ja que
envolve as expectativas para o futuro profissional das criancas e adolescentes.

Com relagdo a segunda categoria, as interagdes que ocorreram entre os profissionais e

a familia e entre os proprios familiares na ocasido do cuidado possibilitaram o
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compartilhamento de saberes permeado pelo didlogo, escuta, confianga, vinculo, apoio e
respeito as diferencas, pré-requisitos essenciais para o desenvolvimento de um ambiente
acolhedor e favoravel a promoc¢do da autonomia e empoderamento dos envolvidos no
processo de cuidados.

As ag¢des presentes no cotidiano de cuidados do CAPSi ocasionadas pela Educagdo em
Satde implicita nas formas de cuidar dos profissionais € no proprio espaco onde ocorre o
cuidado, possibilitaram de diversas maneiras o desenvolvimento de atitudes e
comportamentos que levaram a transformagdes no modo de viver das familias.

Essas transformagdes desencadearam a superacdo do estigma, proporcionando a
ampliacdo da rede social da crianga/adolescente e sua familia, a melhoria das interacdes no
grupo familiar, o manejo por parte do familiar de situagdes problemas, bem como
possibilitaram aos familiares a expressao da criatividade, de um agir consciente e intencional,
ndo somente pela aquisicdo do conhecimento sobre a doenga mental, mas através da
compreensdo de que além da doenca existe um ser humano em desenvolvimento que necessita
de cuidados para alcancar o seu potencial.

Levando em consideragdo os resultados alcancados, acreditamos que a educacao pode
acontecer em qualquer contexto onde se encontrem pessoas dispostas a compartilhar um
saber, e que as agdes educativas com base no didlogo, no respeito as diferencas, no saber de
cada um, alicergadas em uma relacdo que priorize a confianga entre os envolvidos, sdo os
melhores instrumentos para os profissionais conduzirem o cuidado participativo e
compartilhado, como pressupde o cuidado em saude mental.

Para tanto as relagdes estabelecidas no cotidiano do CAPSi bem como o
comprometimento dos profissionais perante as familias para ajuda-la a cuidar da sua
crianga/adolescente e aceitar de forma mais natural a presenga do transtorno mental em seu
meio, tem papel fundamental para o processo de mudanca social e empoderamento dos
familiares.

Nesse sentido a Educacdo em Saude fundamentada nos principios da liberdade e
autonomia dos sujeitos como propde Paulo Freire mostrou contribuir para um cuidado que
conduz ao empoderamento dos individuos possibilitando um maior comprometimento dos
familiares com a sua satde e saude de seus filhos, maior consciéncia para a tomada de decisdo
sobre como realizar o cuidado, assim como autonomia para decidir sobre como administrar

situacdes do cotidiano.
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Assim, na medida em que o CAPSi oferece um ambiente que favorece a conversagao,
o didlogo e a possibilidade de emancipacdo da familia com respeito a sua capacidade de
reconhecer as necessidades de saude mental do seu familiar e de promover o cuidado
acessando todos os recursos disponiveis, consideramos que o CAPSi ¢ um auténtico espago

para Educacdao em Satde.
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APENDICES

APENDICE 1 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para o familiar

O CUIDADO DAS FAMILIAS EM UM CENTRO DE ATENCAO PSICOSSOCIAL
INFANTIL: a¢des de educagio para a saude na visdo dos familiares

Prezado(a) Senhor(a):

Convido vocé a participar da pesquisa intitulada “O Cuidado das Familias em Centros de Atencio
Psicossocial Infantil — CAPSi: a¢oes de educaciio para a satide na visdo dos familiares” do Programa de Pos
Graduag@o da Escola de Enfermagem (PPGE) da USP, que sera realizada no CAPSi onde seu filho ¢é atendido.

O objetivo desta pesquisa ¢ compreender como o CAPSi ajuda vocé a cuidar do seu filho e o que mudou na sua
vida, na vida do seu filho e da sua familia desde que comecaram a frequentar o CAPSi.

A participag@o nesta pesquisa consistira em vocé responder algumas perguntas que serdo gravadas para que nio
se percam informag¢des importantes. As entrevistas terdo duragdo aproximada de 40 minutos. Além das
entrevistas também serdo realizadas consultas ao prontudrio da crianga/adolescente e observagdes do
atendimento prestado a vocé e a crianga/adolescente. Caso detecte algo que ndo recebeu a devida ateng@o dos
profissionais de satide responsaveis pelo atendimento, me comprometo a fazer o encaminhamento necessario.

As informagdes obtidas ficardo sobre a minha guarda e enquanto responsavel por este estudo tenho o
compromisso de manter em sigilo dos dados confidencias. Os resultados desta pesquisa serdo divulgados em
artigos e eventos cientificos.

A sua participag@o ¢ voluntaria, vocé ndo ¢ obrigado a participar deste estudo, sua recusa ndo trard nenhum
prejuizo em sua relagdo com o pesquisador e ao seu atendimento e do seu filho no CAPSi. A qualquer momento
vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento.

Os beneficios gerados com a sua participa¢do visam contribuir para o cuidado que o CAPSi oferece a vocé e ao
seu filho. Participar desta pesquisa ndo implicarda nenhum custo e como voluntario vocé também ndo recebera
qualquer valor em dinheiro por sua participagao.

Qualquer questao, duvida, esclarecimento ou reclamacio sobre os aspectos éticos desta pesquisa, favor
entrar em contato com: Comité de Etica em Pesquisas da Secretaria Municipal de Saide de Sio Paulo —
Rua General Jardim, 36, 1° andar. Telefone 3397-2464 / e-mail: smscep@gmail.com e o Comité de Etica e
Pesquisa da Escola de Enfermagem da USP na Av. Dr Enéas de Carvalho Aguiar, 419/244 Sao Paulo/SP -
054015-040 Fone: 3061-7548 e-mail: edipesq@usp.br. A pesquisadora também estard disponivel para
quaisquer esclarecimentos ou diividas através do telefone 99628-5880 / e-mail: lanyleide@usp.br.

Vocé estd recebendo duas vias deste termo. Assim, se estiver clara para vocé a finalidade deste estudo e
concordar em participar dele, por favor, assine as duas vias deste documento, para que uma via fique com vocé e
a outra com a pesquisadora.

Desde ja os meus sinceros agradecimentos por sua colaboragéo.
Lany Leide de C. Rocha Campelo
CPF 775710023-20
Pesquisadora
Tendo sido devidamente esclarecido sobre os procedimentos da pesquisa, concordo em participar
voluntariamente da pesquisa descrita acima.

Assinatura (ou impressdo datiloscopica):

Data:
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APENDICE 2 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os profissionais de saude

O CUIDADO DAS FAMILIAS EM UM CENTRO DE ATENCAO PSICOSSOCIAL
INFANTIL: ac¢oes de educaciio para a satide na visao dos familiares

Prezado(a) Senhor(a):

Convido vocé a participar da pesquisa intitulada “O cuidado das familias em centros de atenc¢ao
psicossocial infantil — CAPSi: acdes de educacdo para a saide na visdo dos familiares” do
Programa de Pos Graduagdo da Escola de Enfermagem (PPGE) da USP, que seré realizada no CAPSi
onde vocé trabalha.

O objetivo desta pesquisa ¢ compreender como o CAPSi ajuda a familia a cuidar da
crianga/adolescente e o que mudou na vida do familiar, na vida da crianga/adolescente e da sua familia
desde que comegaram a frequentar o CAPSI.

A pesquisa consistird em entrevistas gravadas com os familiares das criangas/adolescentes usudrios do
CAPSi em questdo, consultas aos prontuarios das criangas/adolescentes e observacdes do atendimento
prestado por vocé as criancgas/adolescentes e seus familiares. Gostariamos de conversar com vocé
sobre o trabalho que vocé desenvolve junto as familias e as criangas. Assim como as observagoes, as
conversas nao serdo gravadas. Essas conversas ndo seguirdo um roteiro pré-fixado, mas terdo como
objetivo conhecermos um pouco mais sobre o seu trabalho e esclarecermos possiveis duvidas que
poderdo surgir durante a observagdo. Voceé fica totalmente livre para interromper as conversas ou as
observacdes quando achar necessario. As informagdes obtidas ficardo sobre a minha guarda e
enquanto responsavel por este estudo tenho o compromisso de manter em sigilo dos dados
confidencias. Os resultados desta pesquisa serdo divulgados em artigos e eventos cientificos.

A sua participagdo é voluntaria, vocé ndo € obrigado a participar deste estudo, sua recusa ndo trara
nenhum prejuizo em sua relacdo com o pesquisador ou com trabalho que vocé desenvolve no CAPSi.
A qualquer momento vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento.

Os beneficios gerados com a sua participagdo visam contribuir para o cuidado que o CAPSi oferece as
familias das criangas/adolescentes usudrias do servico. Participar desta pesquisa ndo implicard nenhum
custo e como voluntario vocé também nao recebera qualquer valor em dinheiro por sua participagao.

Qualquer questao, duvida, esclarecimento ou reclamacio sobre os aspectos éticos desta pesquisa,
favor entrar em contato com: Comité de Etica em Pesquisas da Secretaria Municipal de Saide
de Siao Paulo — Rua General Jardim, 36, 1° andar. Telefone 3397-2464 / e-mail:
smscep@gmail.com e o Comité de Etica e Pesquisa da Escola de Enfermagem da USP na Av. Dr
Enéas de Carvalho Aguiar, 419/244 Sao Paulo/SP — 054015-040 Fone: 3061-7548 e-mail:
edipesq@usp.br. A pesquisadora também estara disponivel para quaisquer esclarecimentos ou
dividas através do telefone 99628-5880 / e-mail: lanyleide@usp.br.

Vocé esta recebendo duas vias deste termo. Assim, se estiver clara para vocé a finalidade deste estudo
e concordar em participar dele, por favor, assine as duas vias deste documento, para que uma via fique
com voce e a outra com a pesquisadora.
Desde j& os meus sinceros agradecimentos por sua colaboragao.
Lany Leide de C. Rocha Campelo
CPF 775710023-20
Pesquisadora
Tendo sido devidamente esclarecido sobre os procedimentos da pesquisa, concordo em participar
voluntariamente da pesquisa descrita acima.

Assinatura: Data:




APENDICE 3 - Roteiro de Caracterizagio Sociodemografica do Familiar

Crianca/Adolescente

1. Identificacao

a) Iniciais do familiar
b) Idade do familiar
c) Sexo do familiar ( )F ( )M

2.

103

da

Renda familiar :

() Nenhuma

() até um salario minimo (R$ 678,00)

() até dois salarios minimos (R$1.356,00)

() até trés salarios minimos (R$ 2.034,00)

() mais de trés salarios minimos (R$ 2.712,00)

Quantas pessoas trabalham na casa?

Profissao do familiar/Situacdo atual quanto

trabalho

Qual ¢ o vinculo do familiar com a crianga/adolescente usuaria do CAPSi
() Nenhum () Mae/Pai () Irmao/Irma () Tio/Tia () Avo/Avo
() Outro. Qual?

Tempo que acompanha a crianga/adolescente no CAPSi

Grau de escolaridade do familiar

() Analfabeto () Primeiro Grau incompleto () Primeiro Grau completo
() Segundo incompleto () Segundo completo () Terceiro Incompleto
() Terceiro completo () Pés- Graduado

Estado civil do familiar

Nuamero de filhos do familiar

ao
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APENDICE 4 - Roteiro da Entrevista do Familiar

(98]

A

Como vocé chegou ao CAPSi?

Conte-me o que a (0) fez procurar o CAPSi.

O que vocé sabia sobre o problema do seu filho e o que vocé sabe agora depois que
passou a frequentar o CAPS?

Vocé conhece os profissionais que cuidam do seu filho? Sim, Nao. Quem sao?

Voce participa das atividades oferecidas no CAPSi? Exemplifique.

Como ¢ a sua relagdo com os profissionais do CAPSi?

Conte o que mudou na sua vida, na vida do seu filho e na vida da sua familia depois da
experiéncia do CAPSi? Me dé um exemplo?

Como vocé cuidava do seu filho antes e como cuida agora depois que passou a

frequentar o CAPSi. Me dé um exemplo?
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APENDICE 5 - Genogramas

Familia do Rodrigo Jr

60

Ay

rigo

Jardineiro

32

11 5

Rodrigo Jr.

Jardineiro

Roger Paulinha
EMEI EMEI

A familia ¢ composta pela mae, Graga, 27 anos, segundo grau completo, agente
comunitario de saude, pelo pai, Rodrigo, 32 anos, jardineiro, atualmente desempregado. O
casal vive em unido consensual, possui trés filhos, Rodrigo Jr de 11 anos, usuéario do CAPSi
ha dois anos, Roger de 5, e Paulinha de 2 anos. Moram na casa o casal e seus trés filhos. O pai
ndo brinca muito com os filhos. A mae tem uma rotina de trabalho flexivel e consegue ficar
mais tempo com eles. A familia ndo costuma sair, a mae sempre tem coisas para fazer em
casa.

A renda familiar ¢ de até dois salarios minimos, proveniente do salario da mae e dos
bicos que o pai faz como jardineiro.

Rodrigo, o pai, ¢ o filho mais novo de quatro irmdos. Seus pais se divorciaram e ele e
os irmaos passaram a viver com a mae sem ter contato com o pai. Rodrigo faz bicos para
ajudar no orgamento doméstico. Nao tem uma relagdo muito préxima com o filho Alex Jr,
nunca se envolveu nos cuidados com o filho, segundo a mae porque acha que ndo adianta.
Para ele o cuidado que o filho recebe da mae em casa ¢ mais proveitoso que o cuidado que ele

recebe no CAPSi onde ¢ acompanhado atualmente.
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Graca, a mae, ¢ a primeira de uma familia de dois filhos. Seus pais se divorciaram e o
pai casou-se novamente e teve 6 filhos. Graga ndo tem proximidade com o pai e com sua nova
familia, mas mantém uma relagdo estreita com a mae, com o irmao, com um tio materno ¢
com uma prima materna, que ¢ madrinha de Rodrigo Jr e que se prontificam em ajudar
sempre que ela precisa inclusive no cuidado das criancas.

Rodrigo Jr ¢ o filho mais velho do casal, ¢ fruto de uma gravidez ndo planejada, mas
aceita. Sua gestacdo foi normal, sem intercorréncias. Aos dois anos de idade ndo falava, entdo
sua mae resolveu procurar uma unidade de satide. O médico que a atendeu a principio
recomendou que a mae estimulasse mais o filho e sugeriu que ela o colocasse em uma creche.
Passado alguns meses, e ainda sem resultados, ela procurou novamente o posto de satude, de
onde foi encaminhada para uma avaliagdo com uma fonoaudidloga que encaminhou Rodrigo
Jr para um CAPSi.

O menino fez acompanhamento neste servico desde os dois até os sete anos, quando
teve alta, segundo a mae, por que o servigo ndo tinha mais recursos para ajuda-lo. Apos
receber alta, Rodrigo Jr chegou a frequentar um servigo de satde particular para autistas, mas
a familia ndo teve condicdes de arcar com as despesas. Sem saber aonde levar o filho, a mae
cessa a busca por ajuda por dois anos, quando entdo comec¢a a trabalhar como agente
comunitario de satide e ¢ orientada pela enfermeira do posto de saude onde trabalha a
procurar outro CAPSi. Mesmo sem esperancas a mae vai at¢ o CAPSi indicado com a
expectativa que o seu filho fale, que se comunique com ela, segundo ela por que ¢ muito
dificil saber quando ele estd com dor e isso a angustia. A familia ¢ acolhida pelo servico e
Rodrigo Jr reinicia o tratamento.

No prontuério de Rodrigo Jr. consta como diagndstico provavel autismo infantil (CID
F84.0) com quadro de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, com comprometimento
das habilidades adaptativas nas 4reas de comunicagdo, relagdes sociais, habilidades
académicas e cuidados pessoais. O Projeto Terapéutico da crianga inclui a sua participagdo no
grupo de convivéncia com outras criangas semanalmente as segundas-feiras e tem como
objetivo favorecer trocas e interagcdes sociais; ampliar repertério comunicativo e orientar a
mae sobre o manejo com o filho. Rodrigo Jr ndo faz uso de medicagao.

Rodrigo Jr gosta de desenhar, ndo gosta de brincar fora de casa, ndo gosta de ser
contrariado e ndo gosta que as pessoas se aproximem muito. Interage pouco com o pai e com

os irmdos, mas ¢ muito apegado a mae, ao tio, a avd e a um tio avé materno. Vai a escola.
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Familia da Giovana

Insuficiéncia Diabetes Abandonou a Doengas
]2 respiratdria familia ha 41 anos de Chagas
2010 1987

|

Relllato

Diabetes

50 Hipertensio —

Hérmia de disco

CAPS
20 Deficiéncia
Auditiva
Gabriel Sindrome do Pénico

Giovana

A familia é composta pela mae Katia, 44 anos, segundo grau completo, do lar, o pai
Renato, 50 anos, diabético, hipertenso e tem hérnia de disco. Katia e Renato sdo casados e
tem dois filhos, Giovana 06 anos, usuaria do CAPSi ha 3 anos e Gabriel, 22 anos, trabalha em
uma firma de eletronicos e também ¢ usudrio de CAPS. Os irmdo se ddo muito bem e sdo
muito proximos. Moram em casa propria o casal e seus dois filhos.

A renda familiar de até 3 saldrios minimos ¢ proveniente do saldrio do filho mais
velho e do beneficio social (LOAS) de Giovana.

Katia, a mae, nunca trabalhou fora de casa, sempre cuidou da casa e da familia, o que
inclui também o sogro doente, falecido ha poucos anos. Katia ¢ a cagula de quatro irmaos.
Sua mae Elsa, 45 anos, faleceu ha 27 anos de doenca de chagas. Seu pai Valter foi embora de
casa quando ela tinha apenas trés anos, ela conta que ndo teve relagdo nenhuma com ele.
Katia mora muito longe dos irmdos, ndo tem muito contato com eles. E ansiosa e demonstra
ser uma mae preocupada e superprotetora com os dois filhos.

Renato, o pai, ¢ o segundo de trés irmaos, que moram distante e ndo t€ém muito
contato. Sua mae, Rosa, 60 anos, faleceu de diabetes, seu pai, Jodo, 82 anos, faleceu pouco
depois do nascimento de Giovana de doenca respiratoria, passou os ultimos anos vivendo com
Renato e sua familia. Renato deixou de trabalhar a pouco tempo para tratar da sua satde e

ajudar nos cuidados com os filhos.
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Gabriel, o irmao mais velho, tem deficiéncia auditiva, quando crianc¢a sofreu muito em
decorréncia disso. Trabalha em uma firma de eletronica desde os 16 anos. Frequenta um
CAPS adulto desde que teve uma crise de panico, segundo a mae bem forte € bem complicada
h4a um ano e meio. Neste meio tempo deixou o tratamento e teve algumas recaidas. Ele ¢
muito apegado a Giovana, sua irmd cagula e quando pode a acompanha no CAPSI.
Atualmente estd noivo. Os seus pais vao leva-lo e busca-lo do trabalho.

A mae conta que a gestacdo de Giovana foi de alto risco, aconteceu em um periodo
muito conturbado, vieram junto a doenga do sogro ja idoso e a mudanca dele para a residéncia
da familia, a perda do emprego do marido e a mudanca da familia para a chacara onde vivem
atualmente, um local de dificil acesso, a fim de conseguir alguma renda com o aluguel da casa
na cidade. O parto foi complicado e ap6s o nascimento de Giovana, Katia ficou hospitalizada
por sete dias com hipertensao arterial.

Com quase trés anos Giovana ndo falava e ndo apresentava desenvolvimento cognitivo
e motor esperados para a idade, preocupados que a filha pudesse ter nascido com deficiéncia
auditiva como o irmao mais velho, os pais, apesar das dificuldades financeiras e de acesso
procuraram ajuda em um centro para surdos. Os exames de Giovana constataram que a sua
audicdo era perfeita, mas o resultado deixou seus pais ainda mais angustiados por ndo
saberem o que se passava com a filha. Angustiada e sem condi¢des de sair de casa para buscar
ajuda para a filha, Katia deposita suas esperangas no agente comunitario de satde do territorio
onde vive. Ao inteirar-se dos fatos e constatar que a crianga apresentava pouco contato visual,
era pouco afetiva, demorava e as vezes ndo respondia a chamados, o agente de satde entrou
em contato com o CAPSi e foi com uma equipe do servigo até a residéncia de Giovana, onde
foram feitos os primeiros atendimentos até que a familia tivesse condi¢des de se deslocar até
0 SErvico.

No prontuario de Giovana consta o diagnostico de autismo infantil (F840), com
alteracdes qualitativas das interagdes sociais, desenvolvimento alterado da comunicacdo, ndo
possuindo comunica¢do verbal, comportamento estereotipado e repetitivo; prejuizo das
relacdes sociais, ndo frequenta creche, escola ou outra instituicdo de ensino; habilidades
cognitivas muito pouco desenvolvidas; leve compulsdo alimentar; dificuldade de locomocao e
acesso ao servigo, que permitem uma frequéncia maxima de dois dias por semana ao CAPSi.

O Projeto terapéutico da crianga inclui grupo de estimulacdo nas segundas, grupos de
pais/convivéncia nas tercas e atendimento de pais nas quintas. Tem como objetivo

proporcionar ambiente de estimulagdo do desenvolvimento da crianga, inser¢do escolar e em
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outros ambientes culturais, esportivos e de laser de toda a familia e garantir um espago de
escuta para os pais para que possa ser trabalhada a angustia que a mae relata, com proposta de
atendimento semanal com a mae e a presenca do pai mensalmente, com atendimento centrado
na questdo da organiza¢do da rotina da crianga e por consequéncia de toda a familia. Giovana
faz uso de risperidona 2mg (meio comprimido a noite).

Atualmente a menina frequenta a creche e apresenta evolu¢do considerdvel do
desenvolvimento cognitivo e motor. E uma crianga muito agitada, gosta de desenhar e de

cantar. Gosta de frequentar o CAPSi.

Familia do Ricardo

Rita

Doenga de Chagas Doenga de
62 |Cancer de Prostata Chagas
Faleceu ha 3 anos Faleceu a

I 11 anos

20 Filhos | 10 falescidos 10 filhos

I
Vitéria Car
Funileiro mecéanico
() \|*
Separados/héS angs | |
[ ] f I &

18 \‘6 15 14

Ricardo  Leandro  Jaime
CAPSi 1° Ano 8°Ano
7°Ano Ens. Médio Ens. Fund.
Ens. Fund.

Thais Auxiliar de
servicos Gerais

Jonas

Relojoeiro
51 [Mora na Bahia
com os pais

22 14

Tiago Fabricio

A familia ¢ composta pela mae Thais, 38 anos, primeiro grau incompleto, auxiliar de
servicos gerais em uma padaria, seu companheiro Carlos, 46 anos, funileiro mecanico,
trabalha na oficina de um irmao, os trés filhos de Thais, Ricardo, 16 anos, usuario do CAPSi
ha cinco meses, Leandro, 15 anos e Jaime, 14 anos, frutos de um primeiro casamento, e
Diogo, 18 anos, filho adotivo de Thais e Carlos. O casal vive em casamento consensual ha
nove meses com planos de casarem-se assim que os tramites dos divorcios de ambos
estiverem concluidos. Moram em casa alugada, a renda familiar de até dois saldrios minimos
¢ proveniente do trabalho do casal e do aluguel de trés casas de Walter.

Thais ¢ procedente de uma pequena cidade no interior da Bahia. Vem de uma familia

de 20 irmaos, onde 10 sdo falecidos. Seus pais sdo falecidos, sua mae, 58 anos, faleceu com
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doenga de chagas ha 11 anos e seu pai, 62 anos, faleceu ha trés anos com doenca de chagas e
cancer de prostata. Ainda na Bahia casou-se com Jonas, 51 anos, relojoeiro, com quem teve
seus trés filhos. A relagdo do casal era bastante conturbada e Thais decidiu mudar-se para
Ubatuba-SP onde ja vivia uma das suas irmas. Jonas veio logo em seguida trazendo os trés
filhos do casal, mas ndo se adaptou a cidade grande e voltou para a Bahia. Thais conta que
permitiu que o marido fosse embora porque ja estava cansada de apanhar e ver os seus filhos
apanharem, os filhos também ndo suportavam mais a convivéncia com o pai. O casamento
durou trés anos, ha 16 estdo separados. Em 2006 Thais entrou com o pedido de divércio, que
corre em litigio.

Thais deixou a casa da irma onde morava em Ubatuba e mudou-se para Campinas com
seus filhos, onde vivia com a ajuda de donativos da igreja e do beneficio social (bolsa
familia), que atualmente estd suspenso. H4 nove meses conheceu Carlos e ha cinco meses
mudaram-se para Sdo Paulo com os trés filhos de Paula e o filho adotivo do casal. Ela conta
que foi bem acolhida pela familia de Carlos e que ela e seus filhos t€ém uma relagdo muito
afetuosa com a mae dele. Conta que o companheiro trata seus filhos como o pai bioldgico
nunca tratou.

Carlos ¢ procedente de Sao Paulo, de uma familia de seis filhos, pai falecido, mae, 62
anos vive com o filho cagula. Foi casado com Vitoria, com quem teve dois filhos, Fabricio, 14
e Tiago, 22 anos. Morou por 20 anos no Japao, onde trabalhou em uma fabrica de veiculos,
voltou ao Brasil ha dois anos com a familia e ja separado da sua esposa. Sua ex-mulher e os
dois filhos vivem proximo a casa da sua mae. Thais e os filhos tem um bom relacionamento
com a ex-mulher e filhos de Carlos, as duas trabalham no mesmo local. O casal tem planos de
casar-se em breve e viver no Japao.

Aos trés anos, Ricardo apresentou episddio convulsivo com cefaleia intensa e vomitos
e desmaiou. A mae conta que o filho desde cedo apresentava um comportamento diferente, na
creche sempre batia nas outras criangas € na escola era sempre chamado a aten¢do, ndo tinha
um bom desempenho, era nervoso e agressivo com os colegas, mas que s6 buscou ajuda por
que suas vizinhas a alertaram que poderia ser algum problema mais sério, entdo ela foi a
unidade de saude, onde foi encaminhada a um neurologista que detectou uma mancha no
cérebro da crianga, possivelmente decorrente de uma pancada. Thais atribui o problema do
filho a agressdo que sofreu do seu entdo marido quando estava gravida de sete meses. Aos
cinco anos Ricardo iniciou tratamento farmacoldgico e acompanhamento com equipe

multiprofissional em um CAPSi em Campinas-SP. Ha cinco meses mudou-se com a familia
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para S@o Paulo e iniciou o tratamento no CAPSi deste estudo. A mae procurou o servigo com
a queixa de que o filho ¢ muito agressivo, com a expectativa de conseguir “o melhor para o
meu filho, para o tratamento dele”.

No prontuario de Ricardo consta como hipodteses diagndsticas deficiéncia mental leve
(F70.0), epilepsia prévia (CID G40.9) e enxaqueca sem especificagdo (CID G43.9). O Projeto
Terapéutico do adolescente inclui atendimentos quinzenais nas segundas com referéncia
técnica e atendimentos mensais nas quartas com referéncia médica, com objetivo de
aproximar a discussdo do caso com a UBS, encaminhar para o servico de referéncia apos o
ajuste do tratamento e realizar uma intervengdo breve. Ricardo faz uso de Acido Valproico
500mg a cada oito horas e Omeprazol 20mg a cada 24 horas.

Ricardo estuda a sétima série. Segundo a mae ele nao ¢ alfabetizado, tem problemas
de relacionamento com os colegas e sofre bulliyng, mas conta com o apoio da dire¢do da
escola e dos professores para contornar a situa¢do. Seu relacionamento com os irmdos ¢
tranquilo até certo ponto, pois fica nervoso e agressivo quando os irmaos mechem em suas
coisas sem permissdo. Os irmdos sentem pena por Ricardo ndo conseguir aprender. Ele tem
grande respeito e admiragdo pelo padrasto.

Além do Ricardo, Paula pretende levar seus outros dois filhos para fazer uma
avaliagdo no CAPSIi, pois ela teme que a as agressdes que os filhos sofreram do pai possam

deixar algum trauma.

Familia do Carlos
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A familia é composta pela mae, Julia, 41 anos, segundo grau incompleto, do lar, o pai
Fabio, 47 anos, armador na construcao civil e o filho do casal, Carlos, 10 anos, faz a 5% série,
¢ usuario do CAPSi ha mais de 2 anos. Julia e Fabio sdo casados hd 17 anos. A renda familiar
de até dois salarios minimos ¢ proveniente do salario de Fébio.

Julia, a mae, ¢ procedente da Paraiba, ¢ filha unica, de mae solteira. Sua mae, 40 anos,
faleceu com sindrome cerebelar hd 22 anos, ela ndo conheceu o pai. Morou durante toda a
infancia e adolescéncia na casa da avo, onde moravam também sua mae, uma tia e varios
primos. Na casa ndo havia energia elétrica, agua encanada, fogdo a gés, “a vida era dificil”.
Sua mae comecou a apresentar os sintomas da sindrome cerebelar, doenga genética
degenerativa do SNC da qual o seu avd paterno havia falecido, quando Julia tinha 10 anos,
desde entdo ela e a avd cuidaram da mae até os seus 19 anos, quando a mae veio a falecer.
Julia conta que a doenga da sua mae mexeu com o seu psicoldgico e que foi muito dificil lidar
com a sua morte. A avo materna foi quem sempre a ajudou, foi a sua segunda mae.

Assim que a sua mae morreu, em 1991, Julia veio morar em Sdo Paulo com uma tia
materna, também portadora de sindrome cerebelar, e duas primas, mesmo contra a vontade da
avo. Comecou a trabalhar em uma fébrica de cintos de seguranca e depois em uma grafica,
entdo conheceu Fabio, que morava proximo a sua casa e casaram-se. Apds seis anos de
casamento, engravidou e deixou o trabalho para cuidar da casa e do filho.

Fabio ¢ procedente do Ceard, ¢ o mais velho de oito irmaos, os pais sdo divorciados.
Ele veio do Ceard em 1990, em busca de um emprego para ajudar a mae e os irmaos. Morou

os primeiros meses na casa de um primo distante, depois se mudou para uma casa no mesmo
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quintal que Julia. Dois dos seus irmdos vieram em seguida, mas residem em lugares distantes.
Mantém contato com a familia por telefone. Fabio tem hérnia de disco e constantemente pede
afastamento do trabalho para cuidar da satde.

A familia mora proximo a residéncia das primas de Julia que sdo para ela como irmas.
Carlos nasceu de oito meses apos gestagdo complicada, a mae teve pré-eclampsia e infecgdo
urindria. Apds o seu nascimento sua mae teve depressdo pds-parto, chorava muito e nao
reconhecia o filho como sendo seu. Aos trés anos comegou a estudar em uma creche. No
primeiro més a professora percebeu que havia algo diferente e comunicou a mae que o
menino tinha caracteristicas de autismo, sugerindo a ela que o levasse a um especialista. Julia
conta que havia percebido o comportamento diferente do filho, mas que a suspeita da
professora lhe caiu como uma bomba. Imediatamente ela levou o filho ao pediatra que a
encaminhou ao neurologista, que a encaminhou ao psiquiatra.

Mesmo com poucos recursos a familia investiu em um seguro de satde e passou por
diversos profissionais que divergiam quanto ao diagnostico da crianga. O custo elevado do
tratamento e da medicagdo fizeram com que Julia buscasse ajuda na UBS proxima a sua casa.
Ao ser avaliado por uma enfermeira e uma psicologa Carlos foi encaminhado ao CAPSi onde
¢ acompanhado hé mais de dois anos. A mae ao buscar o servigo queixa-se que o filho ndo se
interessa pelas atividades escolares, ndo sabe ler e escrever, fala baixo e pouco, ndo da
aten¢do e ndo responde quando conversam com ele. Suas expectativas quanto ao servico sao
“melhora para o Carlos e os remédios para ele”.

No prontuario de Carlos consta como diagnosticos provaveis autismo infantil (CID
F840), outros transtornos globais do desenvolvimento (CID F84.8) e outros transtornos
hipercinéticos (CID F90.8). Apresenta transtorno global em seu desenvolvimento e frigidez,
evita o contato fisico e ocular. E dependente nas atividades de vida diaria, apresenta
isolamento social, comportamentos estereotipados, dificuldade na interagdo social com grave
prejuizo na circulagdo social, hiperatividade, fobia, hipoprosexia, ecolalia e labilidade
emocional. O seu Projeto Terapéutico inclui grupo de criangas e convivéncia as quintas e
sextas-feiras, atendimentos familiares quando necessario e visitas domiciliares com o objetivo
de facilitar as relagdes interpessoais, facilitar a inser¢do em grupos diversos € aproximar o pai
do CAPSi. Faz uso de Trileptal 300mg e Ritalina 10mg.

Julia se mostra uma mae ansiosa, preocupada e superprotetora. Ela relata que sofre de

depressdo devido ao problema do filho e as lembrangas do sofrimento que passou com a
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doenca e morte da sua mae. Segundo ela para o pai ¢ muito dificil aceitar o problema do filho,
ele acha que o menino ¢ uma crianga saudavel.

Carlos frequenta a escola, ¢ agitado em sala de aula, provoca e ¢ provocado pelos
colegas. Em casa gosta de desenhar e brincar com os primos mais novos. Gosta de ir ao

CAPS:.

Familia do Lucas

Caetano Antonia Paulo Carla

Aposentado Depressao
80 59

Rogério

Caminhoneiro
29 | Alcoolista

@ d @ ns. Fundamental

Moram na Paraiba

A familia ¢ composta pela mae, Aline, 32 anos, separada, segundo grau completo,
desempregada, e seu filho Lucas, 11 anos, 6* série do ensino fundamental, usuario do CAPSi
ha dois anos. A renda da familia é menor que um salario minimo, ¢ proveniente de bicos que a
mae faz como vendedora de cosméticos por catdlogo e do beneficio social bolsa familia do
governo federal. A familia mora em um anexo da casa dos pais de Aline.

Aline, a mae, ¢ a mais velha de uma familia de dois filhos. Seu pai Paulo, 59 anos, ¢
aposentado e sua mae, Carla, 64 anos ¢ dona de casa e sofre de depressdo devido o
comportamento do Lucas. Seu irmao Rogério, 29 esta preso, ele vive em unido consensual

com Katia, 26 anos, gravida de sete meses € que mora na casa dos sogros.
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Aos 18 anos Aline iniciou um relacionamento com Jaime, 29 anos e ficou gravida de
Lucas. Durante a gravidez de Aline, Jaime precisou viajar para a Paraiba, onde moram os seus
pais deixando a companheira com os pais dela. Ela conta que sofreu muito com a separagao,
mas que Jaime retornou depois de alguns meses e os dois retomaram o relacionamento por
aproximadamente trés anos, quando Jaime decidiu retornar novamente para a casa dos seus
pais na Paraiba. Aline chegou a acompanha-lo, mas ndo se adaptou na casa dos sogros e
decidiu voltar com o filho para um anexo da casa dos seus pais, onde vive atualmente.
Durante o periodo em que se relacionou com Jaime, Aline desenvolveu sintomas de
ansiedade, tornando-se nervosa e compulsiva, chegou a pesar 115 quilos durante a gravidez.
Desde entdo faz tratamento medicamentoso com fluoxetina, carbamazepina e clonazepam e
acompanhamento com psiquiatra.

Jaime, o pai, ¢ filho adotivo de Antonia, 60 anos e Caetano, 80. Tem uma irma mais
velha de 50 anos, filha bioldgica do casal. E alcoolista. Apos separar-se de Aline, José casou-
se e teve trés filhas. Ele mora com sua nova familia na casa dos pais na Paraiba.

Aos trés anos Lucas comegou a frequentar a EMEI. Aline foi alertada pela professora
sobre o comportamento agressivo da crianga e a necessidade de buscar ajuda especializada. A
mae, descontente com a opinido da professora, mudou o filho de escola. Passaram-se dois
anos € as queixas com relacdo ao comportamento da crianga tornaram-se cada vez mais
frequentes, a mae ndo teve outra alternativa a ndo ser buscar ajuda para o filho. Ela conta que
neste periodo deixou de trabalhar e passou a dedicar-se exclusivamente ao cuidado do filho, a
viver em fungdo dele. A escola a encaminhou para o servico de saide mental em uma UBS,
onde Lucas foi acompanhado por uma equipe de satide mental por dois anos sem sucesso ¢
entdo foi encaminhado para o CAPSi do nosso estudo, onde estd inserido atualmente. A
expectativa da mae ao procurar o servico era “que o CAPS veja alguma coisa que os outros
lugares ndo viram”.

Consta no prontudrio de Lucas o encaminhamento da UBS relatando um quadro de
ansiedade generalizada, inadequagdo ambiental, que a/;.pesar do tratamento medicamentoso e
intervengdes em grupo piora, explosdes de humor e intensa agressividade, intolerancia geral,
hiperfagia, dissimulagdo e infantilizagdo, necessitando de intervengdes individualizadas e
frequentes. O seu Projeto Terapéutico inclui convivéncia as tercas e acompanhamento
individual e familiar as sextas. A mae também foi convidada a participar do grupo de pais

semanalmente. Desde que comegou a acompanhar o filho no CAPSi ha trés anos, perdeu
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55kg, recuperou sua autoestima e o desejo de constituir uma familia novamente. Continua em
tratamento psiquiatrico e medicamentoso em UBS.

Lucas vai a escola normal, mas segundo a mae o menino nao consegue acompanhar as
atividades e interagir com os colegas, sempre recebe adverténcias por agredir fisica e
verbalmente alunos e funcionarios da escola. Segundo ela, o filho sofre bulliyng, e é sempre o
culpado de tudo. Neste ponto ela se identifica com o filho, chegando a se ver nele, pois
quando crianga também sofreu bullying na escola. Segundo ela mesma, esse foi um dos

principais motivos que a levaram a superproteger o filho.

Familia da Mariana e da Lais
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A familia ¢ composta pela mae, Joara, 48 anos, segundo grau completo, técnica em
secretariado, deixou de trabalhar para cuidar dos filhos, pelo pai Itamar, 50 anos, advogado,
duas filhas biologicas de Joara, Sara, de 24 anos e Sandra de 21, frutos de um relacionamento
anterior, ¢ os cinco filhos adotivos do casal, Diogo, de 10 anos, que estuda no 4° ano e tem
sindrome de Watson, Lais, também de 10 anos, ¢ autista e deficiente mental, estuda em escola
especial e ¢ usuaria do CAPSI, Jéssica, de sete anos, estuda na segunda série, tem paralisia
cerebral, Guto, de seis anos, ¢ encefalopatia cronico, vive em estado vegetativo e Mariana de

5 anos, que tem colpocefalia, agenesia de corpo caloso e ma formagdo cerebral, estuda em
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escola especial e ¢ usuaria do CAPSi. O casal ¢ casado ha 18 anos, aos 11 anos de casados
fizeram a primeira adocao.

A familia possui uma casa grande com bastante area verde e espago de laser em
Itapecerica da Serra, onde moram o casal, os seus cinco filhos adotivos e a filha mais nova de
Joara, a Sandra. Sua irma Sara mora com a avo. A renda familiar de mais de trés salarios
minimos ¢ proveniente do salario de Itamar e da filha Sandra.

Joara descobriu aos 11 anos que era filha adotiva, e que na verdade ndo era filha, mas
sobrinha dos seus pais. O seu pai bioldgico ja falecido era irmdo da sua mae. Sua mulher o
deixou com trés filhos e desapareceu. Como ele estava doente, entregou uma crianga a cada
um de seus irmaos e morreu logo em seguida sem dizer o nome da mae dos seus filhos. Joara
ainda era um bebé e foi registrada como filha legitima dos seus tios. Ela conta que a principio
ficou chocada e chateada, mas depois passou a admirar a atitude dos tios e sonhar em ser mae
adotiva como retribui¢do ao gesto deles.

Sua mae adotiva morreu com 50 anos de cancer do ovario, pulmdes e faléncia multipla
dos orgaos, seu pai adotivo morreu com 82 anos, de cancer, ele também tinha Alzheimer e era
alcoolista. Ela ¢ a cacula dos trés filhos do casal, tem uma irma de 64 ¢ um irmao de 62 anos,
que morreu de cancer no pancreas.

Joara casou-se trés vezes. Nao teve filhos no primeiro casamento. Teve duas filhas no
segundo casamento e chegou a fazer laqueadura pensando em nao ter mais filhos. Apds o
divércio as duas filhas foram morar com o pai, hd poucos anos a filha mais nova voltou a
morar com a mae.

Itamar ¢ filho de uma familia de cinco irmaos. Seus pais se divorciaram quando ele era
adolescente. O pai casou-se novamente e teve cinco filhos com a segunda esposa. Itamar
também teve um primeiro casamento, onde teve dois filhos adotivos, um menino de 21 e uma
menina de 22 anos, com 0s quais ndo tem muito contato.

Joara e Itamar se conheceram em um abrigo para criangas Orfds onde trabalhavam
como voluntarios, apaixonaram-se e casaram-se. Eles queriam muito ter um filho deles, Joara
tentou desfazer a laqueadura, tentou inseminagdo artificial, como nada deu certo eles
resolveram adotar. O objetivo do casal era ter um lar provisdrio para receber criangas cujas
maes provisoriamente ndo tinham condi¢des de cuidar e depois devolvé-las as suas maes ou a
um lar definitivo. Por conta da burocracia o casal ndo conseguiu a licenca para abrir o lar

provisorio que desejavam, no entanto, o abrigo no qual moravam e trabalhavam como
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voluntarios, precisou remanejar as criangas e o casal conseguiu a guarda provisoria em carater
emergencial de todas elas por oito meses, quando todas as foram recolocadas em suas
familias, menos a Jéssica, que acabou sendo adotada definitivamente pelo casal.

Joara conta que quando ela e Itamar adotaram a primeira filha, a Jéssica, eles ndo
sabiam que ela tinha necessidades especiais. Ela conta que quando descobriu chorou muito,
mas quando comecou a vivenciar a realidade das criancas com necessidades especiais se
identificou e resolveu adotar mais quantos filhos viessem. Quando Jéssica completou trés
anos ela adotou outras quatro criangas, o Diogo, encefalopata cronico, usa bipac, oxigénio 24
horas, ndo ouve, ndo v€, ndo fala, tinha dois anos quando foi adotado; a Mariana, que tinha 10
meses quando foi adotada, a mae usou crack durante toda a gravidez; o Guto, que nasceu com
varios problemas de satide e foi rejeitado pela mae, tinha seis anos quando foi adotado e; a
Lais que foi retirada da mae, que era moradora de rua, foi adotada quando tinha seis anos.

Lais e Mariana sdo usudrias do CAPSi do nosso estudo ha dois anos. A Lais tem
diagnostico de autismo e deficiéncia intelectual desde os trés anos. Vivia em um abrigo e
quando foi adotada aos seis anos, ja era usudria de um CAPSi em outra regido da cidade.
Joara, a mae adotiva, a levou para outro CAPSi a fim de conseguir tratamento para a filha em
um local mais perto da sua casa. Ao levar a filha ao CAPSi, a made queixou-se de sintomas
tipicos do autismo como isolamento social, maneirismos, dificuldade para dar funcdo aos
objetos, entre outros. Ao exame, constatou-se que a crianga tinha limitagdes na interacao,
linguagem simples e vocabulario pobre. Faz uso de Risperidona 2mg, Periciazinha 4% 6g a
cada 8 horas e Prometazina. A expectativa da mde quanto ao servico era que o0 mesmo
pudesse ajudar no desenvolvimento da crianga, linguagem, fala, socializa¢do e autonomia. O
projeto terapéutico de Lais inclui grupo de estimulacdo semanal com o objetivo de estabelecer
vinculo com a crianga, possibilitar que ela brinque com o terapeuta e posteriormente com 0s
outros usudrios, favorecimento do lago social com os outros ao seu redor, facilitar a circulagdo
social e estimular o brincar e o jogo ludico.

Mariana chegou ao CAPSi com trés anos, ela foi encaminhada pelo Hospital das
Clinicas da FMUSP com diagnostico de colpocefalia, agenesia de corpo caloso € ma
formagdo encefalica. Faz acompanhamento com fonoaudidloga e psicéloga em outro local.
No seu prontudrio consta que a crianca apresentou no momento do acolhimento,
comportamento agressivo, dificuldade na socializagdo, dificuldade para se expressar e

isolamento social. Ao procurar o CAPSi a mde tem a expectativa que o servigo possa ajudar
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no desenvolvimento da crianga. Mariana faz uso de Clorpromazina 4%, 15 gotas a noite. O
seu projeto terapéutico inclui grupo de convivéncia semanalmente.

Apesar do pouco tempo que lhe sobra, Joara faz parte dos conselhos municipais de
saude e de educacdo da sua cidade, segundo ela, com o objetivo de “lutar pelo direito dos que
ndo tem como ir atras e das maes que ndo tem tanta informagao”.

O pai ndo participa muito, segundo a mae por que trabalha demais, “ele fica s6 com a
parte boa, com a coisa da brincadeira”, Joara ¢ quem cuida de todas as criangas com a ajuda

de trés cuidadoras contratadas.
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A familia ¢ composta pela mae, Joseane, 34 anos, divorciada, primeiro grau
incompleto, diarista, e seus filhos Miguel, de 12 anos, faz o 6° ano, Samia, de 10 anos, faz o
5° ano, usuéria do CAPSi hd um ano e Diogo, 9 anos, que faz o 4° ano. A familia mora em
casa propria, a renda familiar de pouco mais de um salario minimo ¢ proveniente dos
beneficios sociais LOAS da Samia, e bolsa familia do governo federal, ja que Joseane deixou
de trabalhar para cuidar dos filhos.

Joseane ¢ a antepenultima de 14 irmaos, seus pais sdo divorciados, sdo provenientes de
Pernambuco, mas todos os filhos nasceram em Sao Paulo. Os irmdos e a mae moram proximo

a Joseane, apenas trés dos seus irmaos moram distante.
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Joseane foi casada por dez anos com Ribamar, 40 anos, porteiro, seu primo de
primeiro grau, com quem teve trés filhos. O casal morava em uma casa pequena e em
condi¢des precarias (mofo e umidade) nos fundos da casa dos pais de Ribamar. Os ultimos
anos da unido foram muito dificeis para Joseane. Ribamar conheceu outra mulher, comegou a
beber, a usar drogas e a agredir a ela e as criangas, principalmente ao filho mais velho. Ha trés
anos a familia passou por um complicado processo de separa¢do, Ribamar ndo aceitava o
divorcio e continuava com as agressoes, ele expulsou Joseane de casa com os trés filhos. Ela
mudou-se para a casa da mae, onde morou durante um ano e quatro meses enquanto construia
a sua propria casa. Ela conta que foi um periodo muito dificil, que precisou da ajuda de
muitas pessoas, mas que agora sdo 0s outros que precisam da sua ajuda. Seus irmaos sdo
muito cuidadosos e atenciosos com os sobrinhos, chamam a aten¢do quando o filho mais
velho esta nervoso, desobediente e o filho os escuta.

Ribamar ¢ filho de uma familia de 10 irmaos, Joseane evita falar sobre o ex-marido ¢ a
familia dele, diz que quer esquecer o que aconteceu. Segundo ela, Ribamar ndo foi um pai
muito presente, mas em alguns momentos demonstrava afeto pelos filhos. Depois da
separagdo chegou a ser preso por agredi-la, o que piorou ainda mais a sua relagdo com a
familia do ex-marido. O pai ndo visita os meninos, as vezes fala por telefone com o filho mais
velho. A mae briga na justi¢a pela pensdo a que os filhos tém direito.

Miguel, o filho mais velho, ¢ revoltado com o pai. Ele sofreu agressdes e presenciou
agressdes contra a mae e os irmaos. Ele ¢ muito nervoso, agitado, o pai tenta se reaproximar,
mas ele ndo aceita. Também estd tendo dificuldades na escola. A mae o levou ao posto de
saude e estd aguardando uma avaliagdo no CAPSi. A mae conta que o filho ndo era assim,
que ele se tornou uma crianga nervosa depois que viu o pai fazendo essas coisas, “qualquer
coisinha ele estoura, ele ¢ idéntico ao pai dele”, diz a mae. Joseane descreve Diogo, o filho
cagula como o mais sossegado, mais inteligente, que ndo da trabalho nenhum.

Samia, a filha do meio, desde pequena apresenta problemas de satde. Ja chegou a ser
internada diversas vezes por problemas respiratdrios (asma, bronquite e pneumonia). A mae
conta que durante a gestacdo, aos sete meses, passou nervoso durante uma briga com o
marido. Depois do nascimento de Samia ela ndo podia trabalhar por que ndo podia deixar a
filha sozinha, pois ela toma remédio controlado, as vezes passa mal na escola e a mae tem que
busca-la. Ela passa no pneumologista, usa bombinha, tem um problema respiratério cronico,

as vezes precisa ser levada as pressas para o hospital. Em uma de suas crises chegou a ter uma
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parada cardiaca. Os remédios que ela precisa ndo sdo distribuidos pela rede publica, tem que
ser comprados e isso compromete a renda da familia.

Na escola, com quatro ou cinco anos, Sdmia comegou a apresentar um comportamento
agressivo com os colegas e professores, Joseane entdo foi alertada por uma professora a
procurar um servigo de saude. A mae conta que ja havia percebido algo estranho no
comportamento filha, entdo a levou a unidade de saude, de onde foi encaminhada ao
neurologista com suspeita de sindrome de Dow, depois a APAE, onde passou por varios
exames que detectaram deficiéncia mental e microcefalia, entdo retornou a unidade bésica de
satde de onde foi encaminhada ao CAPSi onde ¢ acompanhada atualmente.

No prontudrio de Sdmia consta o diagndstico de retardo mental moderado (CID F71) e
outros transtornos comportamentais € emocionais especificados com inicio na infancia ou
adolescéncia (CID F988), com prejuizo do funcionamento intelectual das fun¢des cognitivas,
de linguagem, da motricidade e do comportamento social de forma moderada, comportamento
infantilizado ndo compativel com a sua idade. Ao levar a filha ao CAPSi, a mae queixa-se de
“agressividade excessiva” por parte da crianga. Suas expectativas quanto ao servi¢o sdao
conseguir “atendimento médico para continuar com a medica¢do” da filha.

O projeto terapéutico da crianga inclui grupo de convivéncia semanalmente com o
objetivo de diminuir a agressividade, aumentar a socializacdo com outras criangas, a inser¢ao
da crianga em servicos no territorio especializado no atendimento a pessoa com deficiéncia
intelectual e processo de alta. Joseane participa do grupo de pais semanalmente. Sdmia faz

uso de Periciazina 4%.

Familia do Neto
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Leucemia
Morreu hé 10 anos

| Todos vivem no Ceara Todos vivem no Ceara
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A familia ¢ composta por Rosangela, 47 anos, analfabeta, do lar, e seu esposo Newton,
47 anos, pintor, atualmente desempregado. O casal teve um filho, Neto, 18 anos, falecido ha 6
meses. A familia mora em casa propria, a renda familiar de mais de um saldrio minimo era
proveniente do beneficio do filho (LOAS), atualmente ¢ menor que um salario e ¢ proveniente
de bicos do pai como pintor.

Rosangela ¢ a filha do meio de uma familia de nove irmdos. Seus pais sdo
aposentados. Ela ¢ procedente do Ceard, onde vive toda a sua familia. Newton também ¢ o
filho do meio de uma familia de cinco irmaos, seu pai morreu de leucemia ha 10 anos.
Newton sofreu muito com a morte do pai. Assim como Rosangela, toda a sua familia vive no
Ceara. O casal se conheceu na sua terra natal, casou-se e mudou-se para Sao Paulo. Newton ja
conhecia a cidade, pois era onde passava temporadas trabalhando como pintor. Depois de dois
anos casados Neto nasceu.

Rosangela conta que desde o nascimento, o filho precisou de cuidados médicos devido
a uma série de complicagdes que exigiam cuidados constantes e muita dedicacdo da mae.
Além de realizar as atividades domésticas e acompanhar o filho na realizagdo de exames,
consultas e terapias, a mae tinha que acompanhar o filho dentro da sala de aula devido ao seu
comportamento agressivo. Rosangela cumpriu esta tarefa por oito anos, primeiro em uma
escola normal, depois em sala especial, era uma condi¢do imposta para que o filho fosse
aceito na escola. Assim como Neto, Rosangela frequentou a escola, mas nenhum dos dois

aprendeu a ler e escrever. Uma das crises de Neto o afastou durante um longo periodo da
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escola, a mae conta que tentou reinserir o menino, mas desistiu diante da burocracia e do
cansago que sentia.

Ha trés anos Neto recebeu encaminhamento do Hospital Sdo Paulo para realizar
atendimento com equipe de satide mental no CAPSi. Sua mae conta que ficou muito feliz
quando soube que o filho seria acompanhado por um psiquiatra e que isso a ajudaria
conseguir o bilhete para usar gratuitamente no transporte coletivo. Ao buscar o servigo foi
acolhida imediatamente.

No prontuario de Neto constam como diagnésticos, sindrome de malformacdes
congénitas associadas predominantemente com nanismo (CID Q871), retardo mental ndo
especificado - comprometimento significativo do comportamento requerendo vigildncia ou
tratamento (CID F791), outras formas especificadas de hiperalimentagdo (CID E678) e
comprometimento afetivo. Com a seguinte descri¢do: Paciente apresenta Sindrome de Prader-
Willi, com caracteristicas predominantes de nanismo, associado a compulsdo alimentar e
retardo mental. Necessita de suporte integral para o desenvolvimento das diversas habilidades
adaptativas. Episddios de agressividade, descontrole emocional, perda do controle
esfincteriano durante episddios de aumento da atividade do humor devido intolerancia a
frustracdo. Aumento de peso importante que gera incapacidade/diminuicdo de capacidade
motora para deslocamento e outras atividades motoras. Dificuldades ligadas ao raciocinio
logico, expressdo dos sentimentos, comunicagdo, atividades bésicas e instrumentais da vida
didria e comportamento adaptativo social, que geram diminui¢@o na circulagdo, incluindo o
afastamento do processo escolar especial. Diabético insulino dependente. Medicagdes em uso:
Cloridrato de Oxibutina, Topivamato, Bronazepan e Metformina 850mg.

O projeto terapéutico do Neto incluia grupo de convivéncia e acompanhamento
individual e familiar trés vezes por semana com o objetivo de aumentar a circulagdo e
convivio social e aumentar a estimulacdo para o desenvolvimento de habilidades adaptativas.
A mae foi orientada sobre a sustentacdo de condutas no CAPSi e seu posicionamento em
relagdo as mesmas e orientada sobre a importancia da sua presenga no servigo e participacao
no tratamento do filho. Desde a entrada do filho no servigo, a mae participa do grupo de pais
semanalmente. Ela diz ter um forte vinculo com o grupo. O pai ndo acompanhava o filho no
CAPSi, mas quando ndo estava trabalhando acompanhava a esposa e o filho nas consultas e

exames no Hospital Sdo Paulo.
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Na tarde do dia 18 de setembro Neto deu entrada no hospital onde se tratava
acompanhado de seu pai queixando-se de mal-estar generalizado. Foi medicado, ficou em
observagao por algumas horas e recebeu alta. Na manha do dia seguinte nio resistiu € morreu
em casa. Consta como causa da morte pneumonia ¢ IAM. Sem dinheiro, sem familiares por
perto e sem ninguém a quem recorrer, Rosangela contou com o apoio da equipe do CAPSI,
que providenciou tudo o que foi necessario para o sepultamento do seu filho “eu agradeco a
gerente e a todo mundo daqui (CAPSi), por que foi eles quem tomaram conta de tudo!”

Depois que o filho morreu Rosangela continuou frequentando o grupo de pais,
segundo ela, o CAPSI foi a segunda casa do seu filho e a sua também, no CAPSi ela se sente
querida, diz que foi onde encontrou apoio “ eu tava precisando de ajuda e eles me ajudaram,
aqui foi onde eu encontrei apoio, aqui ¢ a minha segunda casa, gragas a Deus!”

Atualmente Rosangela tem acompanhado o marido no trabalho, ela atua como
ajudante de pedreiro e faz a limpeza dos locais onde ele trabalha como pintor ou ajudante de
pedreiro. Ainda se emociona quando fala sobre o filho.

Newton ainda ndo superou a morte do filho, recentemente perdeu também o seu
melhor amigo devido a complicagdes de uma cirrose hepatica. H4 alguns meses ele comegou
a fazer uso abusivo de alcool e Rosangela estd tentando leva-lo ao CAPS ad. Ele esta

resistente, mas ja mencionou que tem o desejo de se tratar.

Familia do Alan

Hjpertensao
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A familia é composta por Francisca, 58 anos, segundo grau completo,
microempresdria, separada; seus dois filhos, Neide, 27 anos, telemarqueting e Nilton, 29 anos,
administrador; o genro Carlos, de 29 anos, agente de viagens, que ¢ casado com Neide e o
filho do casal, Alan, 5 anos, estuda na EMEI, é usuario do CAPSi ha dois meses. Francisca
mora em casa propria com seu filho mais velho. Seu neto, Alan, fica com ela durante o dia. A
renda familiar de Francisca e do filho ¢ de até dois saldrios, proveniente do salédrio do filho.
Neide, Carlos e Alan moram em uma casa proxima a casa de Francisca. O casal trabalha
durante o dia e deixa o filho aos cuidados da avo. A renda de Neide e Carlos ¢ de até trés
salarios minimos.

Francisca ¢ procedente da Bahia, veio morar em Sdo Paulo, conheceu Domingos, 58
anos, com quem viveu em unido consensual por 17 anos e teve seus dois filhos, Neide e
Nilton. H& 15 anos o casal se separou. Apos a separacdo continuaram morando na mesma
casa por alguns anos, quando entdo Domingos envolveu-se em um novo relacionamento e
saiu de casa. Apesar da separagdo, Francisca mantém um bom relacionamento com o ex-
marido e sua familia. Sua cunhada sempre a visita e ajuda a cuidar do Alan quando ela
precisa. Francisca tem uma pequena padaria que atualmente esta fechada, mas ela tem planos
de reforma-la e retomar o negocio. Ela cuida do neto durante o dia, o leva para a escola, o
acompanha no CAPSi, ensinas as ligdes. A mae vai busca-lo as 21hs quando chega do
trabalho. Francisca também cuida de uma menina alguns anos mais velha que Pedro.

Neide e Carlos sdo casados ha cinco anos, moram em uma casa pequena nos fundos da
casa da mae de Junior. Neide ficou gravida logo depois do casamento, ndo foi uma gravidez
planejada, mas foi aceita. Segundo Francisca, Neide sonha em mudar-se para uma casa maior,
mas Carlos ndo compartilha deste desejo. Os dois trabalham o dia inteiro, quase ndo tem
tempo de cuidar do filho, que fica a maior parte do tempo na casa da avo materna.

Carlos, o pai, tem uma irma mais velha, solteira, que mora com os pais. Francisca o
descreve como um rapaz quieto, meio desligado, um pouco nervoso, diz que Alan tem o jeito
muito parecido com o do pai.

Ha mais de um ano a escola solicitou a Neide que procurasse ajuda de um especialista
para avaliar o comportamento de Alan, justificando que a crianca conversava muito sozinha,
era muito timida e agressiva com os colegas, a mde no entanto, se negou a fazé-lo, afirmando
que ele ndo tinha nada, que era coisa de crianga mesmo. Por insisténcia da avo, que

concordava com as suspeitas da professora, Neide levou o filho ao CAPSi. Ha dois meses a
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mae chegou ao CAPSi queixando-se de que o filho era nervoso, agressivo e tinha dificuldade
para se comunicar, com expectativa de que o CAPSi ajudasse o filho a progredir no
relacionamento com as pessoas. Desde entdo Alan estd inserido no grupo de avalia¢do, onde
frequenta semanalmente.

De acordo com anotagdes no prontuario, Alan tem dificuldade de compreender o que
lhe ¢ dito, ¢ disperso ao responder as perguntas, repete frases de forma mecanica. No grupo de
avaliacdo sua mae diz que para ela o filho ndo apresenta nenhuma questdo de satide mental,
mas ap6s ouvir o relato de outras maes, percebe que o filho ¢ um pouco diferente das outras
criangas, oscilando de opinido quanto ao que acha do filho. O pai acha que o filho ¢ uma
crianga normal, parecida com ele e sua irma, que sao timidos e quietos.

Familia do Rafael

Cirrose Hepética Hipercolesterolemia

Odete

Educador Fisico Diarista
48 Aposentado

I Casados ha 22 anos

17
Rafael

Depressio

A familia é composta pelo pai Elias, 48 anos, educador fisico, atualmente afastado
devido acidente de trabalho, sua esposa Odete, 46 anos, diarista, e o filho do casal, Rafael, 17
anos, usudrio do CAPSi hd 5 meses. A renda da familia de até trés saldrios € proveniente do
beneficio social do INSS de Jorge e do salario da esposa.

Elias, o pai, ¢ filho de Joaquim, 82 anos, e Ivone, 60 anos, falecida ha 20 anos de
parada cardiaca. Tem uma irmd mais velha que ¢é casada e tem duas filhas. H& oito anos
sofreu um acidente de trabalho onde teve ruptura dos tenddes do joelho, afastou-se do
trabalho para realizar cirurgia que sé aconteceu quatro anos depois. Mesmo apos cirurgia,
ficou impossibilitado de trabalhar devido a sequelas, entdo briga na justica pelo direito de
aposentar-se por invalidez. Elias ndo pensa em trabalhar em outra area.

Odete, a mae, é filha de Denise, 87 anos e Sandro, 87 anos, falecido de cirrose

hepatica. Tem trés irmdos que moram em bairros vizinhos e frequentam sempre a sua casa e
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um irmao falecido. Sua irma mais nova sofre de depressdo. Casou-se com Elias ha 22 anos,
depois de cinco anos casados tiveram o Rafael, a gravidez foi planejada.

Rafael sempre foi um menino tranquilo, estudioso e de muitos amigos. Aos 12 anos
foi abusado por um vizinho mais velho, ele entdo passou a se isolar e a ter medo de tudo. Os
pais o levaram ao hospital e ele comecou a fazer tratamento psiquiatrico e uso de medicacao.
Com a melhora do quadro a familia suspendeu a medicacdo por conta propria. Ha um ano e
meio Rafael voltou a apresentar os mesmos sintomas, acrescidos de insonia e dificuldade para
se concentrar at¢é mesmo em atividades simples, como desenhar e assistir televisdo.
Preocupada, a mae comentou sobre o problema do filho com uma vizinha, que sugeriu que ela
procurasse ajuda no CAPSi. Ao procurar o servico acompanhado pela mae, Rafael relatou
estar sem sono, sem apetite, com pensamentos acelerados (tem preocupagdes com o mundo) e
com receio de ficar sozinho. Atualmente ele frequenta o grupo de convivéncia semanalmente
as quintas-feiras. Medica¢c@o em uso: Clonazepan gotas (0+0+8) e Sertralina 50g (1+1+0).

Segundo o pai, Rafael apresenta uma melhora significativa com diminui¢do dos
sintomas. Ele concluiu o ensino médio hd 6 meses e sonha em fazer o curso de técnico de
sistema para internet assim que ficar curado. Além de frequentar o CAPSi faz aula de natacdo

as sextas-feiras.
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A familia ¢ composta por Samir, 32 anos, segundo grau completo, seguranga, sua
esposa Marcia, 32 anos, segundo grau completo, auxiliar de escritério, e Julia, 16 anos,
usuaria do CAPSi hé 3 anos, irma de Marcia. O casal assumiu o papel de pais substitutos de
Julia depois da morte da mae delas. A renda familiar de mais de trés salarios minimos ¢
proveniente do trabalho de Samir em duas empresas de seguranca.

Samir ¢ filho mais novo de quatro irmaos. Seus pais sdo divorciados. O pai casou-se
novamente e teve outros dois filhos. Samir também tem um irmdo que ¢ filho do pai com
outra mulher. E casado com Marcia ha 14 anos. O casal ndo tem filhos.

Marcia ¢ filha de Ribamar, 55 anos e Rosa, 53 anos falecida por problemas cardiacos
ha 3 anos. O casal teve duas filhas, Cecilia e Marcia e separou-se. A separa¢do aconteceu
quando Madrcia ainda era muito pequena, ela e a irma tiveram pouco contato com o pai. Dez
anos depois sua mae se envolveu em outro relacionamento e teve outras duas filhas, a Clarisse
de 21 e a Julia. O pai das meninas ndo ¢ muito proximo, sd paga a pensdo. A irma Cecilia ¢
casada, tem dois filhos ¢ mora distante. Clarisse também ¢ casada e tem um menino, ela mora
no sobrado da casa de Marcia. Quando Marcia e Samir saem, Clarisse cuida de Julia, mas elas
ndo se dio muito bem.

Moravam na casa, Rosa, Julia, Clarisse, Marcia e Samir. Depois que a mae morreu,
Clarisse mudou-se para o sobrado e ficaram na casa Marcia, Samir e Julia. A morte da mae
foi muito dificil para Marcia, que precisou deixar o emprego para cuidar da irmd mais nova,
ela diz que com essa mudanca em sua vida se tornou uma pessoa nervosa € muito irritada.
Para Julia também foi muito dificil, ela era muito apegada a mae.

Julia nasceu apds uma gestagdo de alto risco, mae obesa, hipertensa, 45 anos. Nasceu
prematura, de sete meses. Apesar do evidente atraso no desenvolvimento sua mae demorou a
acreditar que a filha necessitava de cuidados especiais, somente apos muita insisténcia das
filhas mais velhas e da escola a mae resolveu procurar ajuda em um CAPSi préximo a sua
casa. Apos quatro anos em tratamento, o CAPSi onde Julia era atendida fecha e todos os
usudrios sdo remanejados. Na mesma época Rosa morre e Marcia assume os cuidados da
irma.

Ao procurar o servigo, Marcia queixa-se do atraso no desenvolvimento da irma (falar,
andar), e da dificuldade que ela tem em socializar-se. Queixa-se ainda que apds a morte da
mae a irma passou a se auto agredir, usando palito ou gilete para cortar-se no braco.

No prontudrio de Julia consta como diagnostico distirbio do desenvolvimento nao

especifico (CID F849). O seu projeto terapéutico inclui grupo de convivéncia nas tercas e
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quintas-feiras semanalmente. O objetivo ¢ elaborar uma rotina didria para que ela possa
alcangar mais autonomia e independéncia, minimizar isolamentos e ampliar espagos de
circulagdo e convivéncia. Marcia foi inserida no grupo de pais. Julia faz uso de Risperidona

2mg (0-0-1) e Fluoxetina (1-0-0).

Doenca de Chagas Cardiopata
90 Morreu ha 6 anos

Marcos Vilma

Familia da Sara

Caixa de

Pedreiro
mercado,
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Miguel Edgar Fabricio

A familia ¢ composta pela mae Cida, 46 anos, analfabeta, apresenta problemas
cardiacos e na tireoide, ex-cozinheira de casa de familia, Sara,18 anos, usuaria do CAPSi ha 1
ano, Miguel, 15 anos, garcom em uma padaria proxima da sua casa, deixou de estudar ha dois
anos, atualmente tenta retomar os estudos; Edgar, 14 anos, e Fabricio, 11 anos, estudantes do
6° e 7° anos do ensino fundamental. A renda da familia de até dois salarios minimos ¢
proveniente do salario de Miguel e do beneficio social (LOAS) de Sara.

Cida ¢ filha de Jodo, 90 anos, produtor rural falecido ha 6 anos e Joana, 70 anos,
cardiopata. Ela tem oito irmdos. A familia é natural de Caculé, cidade interiorana proxima a
capital Salvador na Bahia. Aos 18 anos descobriu que tinha problemas no coracio, entdo seu
pai a mandou para Diadema acompanhada de um tio para se tratar. Ela gostou muito da
cidade, conseguiu um trabalho e ndo quis mais ir embora. Na época ela ja tinha dois irmaos
morando em S3o Paulo. Em pouco tempo ela conheceu André, 40 anos, caixa de
supermercado, com quem teve um casamento consensual e engravidou da sua filha Sara. O
casamento se desfez antes mesmo da crianga nascer e Cida envolveu-se em outro

relacionamento, agora com Jodo, 55 anos, pedreiro. Jodo era um homem muito ciumento e
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ndo permitia que o pai de Sara fosse visita-la. Também ndo permitia que Cida levasse a filha
para fazer acompanhamento médico no hospital, j4 que a mesma havia nascido com paralisia
cerebral em decorréncia de toxoplasmose congénita.

Ap6s seis anos de unido nasce Miguel, o primeiro filho do casal. Ap6s o nascimento
do filho, Jodo comeca a se desentender com Cida por causa da Sara. Ele comeca a beber ¢ a se
envolver com drogas e Cida rompe o relacionamento. Com a ajuda de um advogado, ela se
muda para uma casa em situagdo precaria que Jodo possuia em um bairro pobre na zona sul de
Sdo Paulo com seus dois filhos. Alegando ser o proprietario da casa, Jodo se instala na
residéncia e retoma o relacionamento com Cida. O relacionamento se torna ainda mais
insuportavel para ela, que sem renda, com dois filhos pequenos e insuficiéncia cardiaca tem
que conviver com um marido usudrio de alcool e drogas, violento e que abusa sexualmente
dela. Neste periodo nascem Edgar e Fabricio, o Gltimo, segundo a mae tem o mesmo génio do
pai. Os conflitos em casa pioram ainda mais. O filho mais velho ndo suporta a presenca do pai
em casa.

Aos 10 anos Sara tornou-se uma bela menina e comegou a atrair a aten¢do do
padrasto. De uma crianga doce e meiga passou a uma moga calada e agressiva. A mae acha
que a jovem imitava o comportamento do padrasto. Com dificuldades em relacionar-se ndo
era aceita pelas escolas proximas a sua casa. Suspeitando que a filha pudesse ter sido vitima
de abuso sexual do padrasto, Cida passou a intensificar a atengdo com a filha e apds quase
cinco anos, com a ajuda da justica e dos vizinhos conseguiu expulsar Jodo de casa, passando a
conviver com constantes ameacgas de morte do seu ex-marido.

Vivendo com os filhos em situagdo precéria, em uma casa sem condi¢des minimas de
conforto e seguranca, Cida consegue aposentar a filha aos 15 anos. Logo em seguida Miguel,
seu filho mais velho deixa os estudos e comega a trabalhar como garcom em uma padaria.
Apesar da significativa melhora na situac¢do financeira da familia Sara apresentou uma piora.
Aos 17 anos apresentou um quadro depressivo que a impedia de sair da cama, alimentar-se e
realizar as rotinas da vida diaria. Diante da situacdo da filha a mae entrou em desespero,
chegando a desejar a morte da filha e a pensar em suicidio.

Apos varias tentativas de tratamento com uma equipe de saide mental da UBS sem
sucesso ¢ constantes ameacas do conselho tutelar e da assisténcia social, somado ao medo de
perder a guarda da filha, Cida entrou em contato com o CAPSi e comegou a receber a visita
da equipe de saude mental em casa. Ha aproximadamente um ano Sara encontra-se em

acompanhamento semi-intensivo no CAPSi com equipe multidisciplinar, apresentando
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melhora no quadro depressivo. Cida também participa das atividades oferecidas pelo servico e
¢ assidua no grupo de pais que acontece semanalmente, faz acompanhamento médico e tem
indicacdo de cirurgia cardiaca. Apesar do medo de passar pela cirurgia, sabe que conta com o
apoio da sua irma cagula Vilma, 30 anos, faxineira, para cuidar dos filhos em caso de uma

emergéncia. Jodo encontra-se preso.



