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APRESENTACAO

Esta obra intitulada “O SERVICO SOCIAL E POLITICAS PUBLICAS: Analises
e perspectivas contemporaneas” € composta por 13 artigos que versam sobre as
experiéncias profissionais de assistentes sociais e analises de politicas publicas.
Cada capitulo apresenta diferentes abordagens metodoldgicas, como: pesquisa
bibliografica, documental, analise qualitativa, quantitativa, exploratéria, conteudo, e
exposicao dos resultados pesquisa de campo, os quais foram alcancados por meio
de entrevistas e aplicacdo de questionarios.

Caro leitor, cabe situar que o processo de trabalho do assistente social,
assim como o desenvolvimento das diferentes politicas publicas, associam-se as
relagcdes sociais de uma sociedade em constante movimento e/ou um processo
historico. Desta forma, compreendé-los implica metodologicamente em considerar
as relagdes de tempo e espaco da sociedade, bem como a conjuntura econémica,
politica, cultural e consequentemente a atuacdo estatal, afinal, as politicas séo
instrumentos manejados pelo proprio Estado.

Este livro foi subdivido em eixos de analise, a saber: 1) Servico social e politica
de assisténcia social; 2) Servico social e politica de saude; 3) Servico social e politica
de educacéao; 4) Projeto social: um estudo local; e 5) Instituicbes de apoio para
pessoas idosas: uma experiéncia internacional. Em tempo, observa-se que a maior
parte dos textos foram elaborados por assistentes sociais, que realizaram analises
das politicas publicas, por vezes partindo do proprio ambiente socioocupacional,
tornando as respectivas analises ainda mais preciosas pelo ponto de vista da
observacéao participante.

O primeiro eixo trata-se do “Servico Social e Politica de Assisténcia Social”
inicialmente aborda o desenho desta politica e o seu desenrolar no Estado brasileiro.
Este arcabouco propiciou 0 desencadeamento das anélises seguintes, que versam
sobre a execucdo da politica e sua complexidade nos diferentes niveis. E notério
o protagonismo do Assistente Social na Politica de Assisténcia Social, por isso
torna-se ainda mais interessante visibilizar estes estudos, bem como proporcionar
a leitura critica acerca do processo de atuacao.

O segundo “Servigo Social e Politica de Saude” abrange ndo somente a politica
de saude, mas também as micro politicas inerentes a esta, como: oncologia, cuidados
paliativos, direitos sexuais, saude mental, desinstitucionalizagéo, entre outros.
Importante evidenciar que a politica de saude persiste como sendo uma das politicas
mais empregadoras de assistentes sociais. No que tange as analises realizadas por
assistentes sociais reconhecem-se as diferentes facetas do fazer profissional, que
inclusive enriquece a analise das politicas publicas, e, simultaneamente possibilitam

ao leitor viajar pela profissdo em seus infinitos manejos nesta area, corroborando



com a capacidade de realizar analises sob o olhar critico, criativo e propositivo, com
vistas ao Projeto Etico Politico.

O terceiro eixo “Servigo Social e Politica de Educacéo” nos faz refletir sobre
a transversalidade no cotidiano do alunado, sob a Otica de Assistentes Sociais
vinculados a um Instituto de Educagdo e a um Centro Federal de Educacéo
Tecnologica. Sao experiéncias locais e englobam realidades distintas, mas, que
por vezes convergem principalmente se pensamos a realidade social brasileira e
respectivos problemas comuns. Realizar esse tipo de anélise é fundamental para
influenciar no (re)desenho da politica de educacéao, que precisa ir de encontro as
necessidades dos usuarios.

O eixo “Projeto Social: um estudo local” evidencia aspectos relacionados ao
planejamento urbano e o cruzamento deste com o0 acesso as moradias de pessoas
com “baixa renda”. Trata-se de um relato de experiéncia sobre a avaliacdo de
determinado projeto, que indica aspectos relacionados a cidade, periferia, territorio
e iniquidades sociais. Outra vez reafirmo a necessidade desse tipo de discussao, ja
que vivemos em tempos que indicam medidas de cunho neoliberal, com estratégias
ainda mais conservadoras no Brasil, quicd em diversos outros paises do mundo.

O eixo “Instituicdbes de apoio para pessoas idosas: uma experiéncia
internacional” apresenta as fragilidades e limitacbes desta, especialmente pelo
olhar dos dirigentes e das autoridades locais. Trata-se de uma experiéncia de outro
pais, fator que contribui significativamente para pensarmos as diferentes realidades,
que tendem a influenciar em problematicas locais. Mas, também nos remete a
identificacado de problemas comuns, o que também é primordial.

E sabido que o contexto brasileiro atual tem refletido drasticamente no
desenvolvimento das politicas publicas e inevitavelmente no processo de trabalho
do Assistente Social. Por isso, justifica-se a valorizacéo destas analises, que advém
dos resultados de estudos técnicos e pesquisas cientificas. Ademais, este livro
contribui com as analises das politicas publicas mais empregadoras dos assistentes

sociais no Brasil, motivo pelo qual se ratifica a importancia desta leitura.

Thaislayne Nunes de Oliveira
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CAPITULO 9

CIBERATIVISMO DA FAMILIA NO PROCESSO DE
DESINSTITUCIONALIZACAO EM SAUDE MENTAL NO
BRASIL: ENTRE O VIRTUAL E O POSSIVEL

Data de aceite: 13/04/2020
Data da submisso: 26/12/2019

Lucia Cristina dos Santos Rosa
Universidade Federal do Piaui — Departamento
de Servico Social/Programa de Pos Graduagao

em Politicas Publicas — Teresina — Piaui.
Link curriculo lattes: http://lattes.cnpq.
br/1155495958494760

Samia Luiza Coélho da Silva

Universidade Federal do Piaui — Programa de Pés
Graduacéo em Politicas Publicas e Faculdade
Maranhense Sao José dos Cocais— Teresina —
Piaui. Link curriculo lattes: http://lattes.cnpq.
br/2047852860386351

RESUMO: O tema do estudo focaliza a
participacdo da
desinstitucionalizacdo em saude mental, a partir

familia no processo de

do ciberativismo, ou seja, ativismo digital. As
indagacdes que levaram a implementacdo da
pesquisa giram em torno de: como se identificam
e se caracterizam as associac¢des de familiares
no espaco virtual? Que necessidades em saude
mental veiculam? O ciberativismo contribui
para maior visibilizacdo das necessidades dos
familiares cuidadores, a partir de marcadores de
classe social, género e etnia? Tem por objetivo
geral: analisar a configuragcéo da participacéo da

O Servico Social e a Superacdo das Desigualdades Sociais

familia no processo de desinstitucionalizac¢ao,
a partir do ciberativismo e dos marcadores
de classe social, género e etnias, no periodo
de 1990 a 2018. A importancia da mesma se
situa na maior visibilizacdo e equacionamento
das necessidades da familia, que no processo
desinstitucionalizante em saude mental tem
ocupado diferentes lugares, embora padecendo
de crescentes sobrecargas, na direcao do
familismo. A metodologia da pesquisa é
fundamentada em pesquisa qualitativa, com
triangulacdo de fontes, tendo por principais
ferramentas: a analise documental, bibliografica
e a pesquisa nos sitios virtuais das associagcdes
de usuarios e familiares. Os achados e as
conclusdes sinalizam para a fragil manifestacéao
das necessidades dos familiares e a nula
visualizagdo de seus marcadores de classe
social, género e etnia, o que torna opaca a
atuacdo da familia em prol de suas proprias
necessidades, que nao sendo politizadas,
pode transformar o cuidado postulado como
comunitario em cuidado familiar, principalmente
feminino.

PALAVRAS-CHAVE: Ciberativismo. Cidadania.
Familia. Desinstitucionalizacdo. Saude Mental.
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FAMILY CYBERACTIVISM IN THE MENTAL HEALTH DE-INSTITUTIONALIZATION
PROCESS IN BRAZIL: BETWEEN THE VIRTUAL AND POSSIBLE

ABSTRACT: The theme of the study focuses on family participation in the
deinstitutionalization process in mental health, based on cyberactivism, ie digital
activism. The questions that led to the implementation of the research revolve around:
how are family associations identified and characterized in the virtual space? What
mental health needs do they convey? Does cyberactivism contribute to greater visibility
of the needs of family caregivers, based on markers of social class, gender and
ethnicity? Its general objective is to analyze the configuration of family participation
in the deinstitutionalization process, based on cyberactivism and social class, gender
and ethnicity markers, from 1990 to 2018. lts importance lies in greater visibility and
equation. the needs of the family, which in the deinstitutionalizing process in mental
health has occupied different places, although suffering increasing burdens, towards
familism. The research methodology is based on qualitative research, with triangulation
of sources, having as its main tools: the documental, bibliographical analysis and the
research in the virtual sites of the users and family associations. The findings and
conclusions point to the fragile manifestation of family members’ needs and the lack
of visualization of their markers of social class, gender and ethnicity, which makes
the family’s performance in favor of its own unpolitized needs opaque. transform the
postulated community care into family care, especially female.

KEYWORDS: Cyberactivism. Citizenship. Family. Deinstitutionalization. Mental health.

11 INTRODUCAO

Apartir da sociedade moderna, em que aloucura é capturada pelo saber médico,
sendo enquadrada como doenca/transtorno mental, inicia-se todo um processo que
oscila em torno de politicas de encarceramento/internacao ou desinstitucionalizacéao
desse segmento e de outros, sobretudo considerados improdutivos para o capital,
seguindo a légica capitalista que dita a importancia e o valor da for¢a de trabalho,
agravada pela intensificacdo dos processos informacionais, que dispensa méo de
obra, tornando inimpregaveis, parte significativa da forca de trabalho.

Vale lembrar que, segundo Robert Castel (1978) as politicas sociais
implementadas pelo Estado moderno e voltadas para o louco tinham um explicito
carater classista, pois ndo se destinava a todo e qualquer “louco”, mas ao pobre,
ndo apenas destituido materialmente, mas, simbolicamente de tudo o que se tornou
parte do processo civilizatorio, sobretudo nos paises subdesenvolvidos, que excluiu
parcelas consideraveis do direito a educacéo e ao trabalho protegido, por exemplo.

Nesse contexto, as politicas prevalentes, foram as manicomiais, circunscritas
as “instituicdes totais” (GOFFMAN, 1992) que fecharam a pessoa com transtorno
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mental na l6gica organizacional, mortificando seu eu, obstando sua assuncéo ao
usufruto da cidadania, considerada como processo de incorporacdo de novos
segmentos ao gozo de direitos inerentes a esfera publica. Paradoxalmente, esse
desenho se, porum lado, desfavoreceu a cidadania da pessoa com transtorno mental,
atingindo sobretudo seus direitos civis, envolvendo a liberdade de ir e vir, por outro
lado, favoreceu com o abrigamento, a “cidadania” da familia, pois tornou o cuidado
do louco um encargo do Estado e de seus trabalhadores/agentes, desencarregando
os familiares da produgéo de cuidados a esse segmento, orientando-se para acdes
desfamiliarizante (TEIXEIRA, 2013), ou seja, liberando as familias da funcédo do
cuidado direto com esse segmento.

O p6s Il Guerra Mundial, propiciou processos de desinstitucionalizagao,
que permitiu a construcdo da cidadania da pessoa com transtorno mental, com
a crescente perspectiva do cuidado em liberdade e afirmador de seus direitos,
inclusive, os direitos civis.

No Brasil, em funcdo da ditadura militar até os anos 80, o processo de
desinstitucionalizacdo em saude mental ocorreu tardiamente, influenciado pela
experiéncia italiana, sendo adotado como politica publica a partir de 1990, coroado
em 2001, com a Lei 10.216 que dispde sobre a protecao e os direitos das pessoas
com transtornos mentais e redireciona o modelo assistencial para o cuidado
comunitario (BRASIL, 2004a), acdes multiprofissional, em rede e intersetorial.

Nesse contexto, a familia € convocada a ser parceira (BRASIL, 2004b) e ter
uma atuacdo mais plural e complexa (ROSA, 2018), saindo do lugar instrumental,
sobretudo como visita e recurso, como era inserida no modelo manicomial. Com a
Constituicao de 1988 e seu fomento a participacéo social na construcao de politicas
sociais, e, com a Lei 8.142/1990 que “dispde sobre a participagcdo da comunidade
na gestdo do Sistema Unico de Salde” alguns familiares passam a se organizar ou
participar de associacgoes, inicialmente na perspectiva de ampliar e lutar por direitos
da pessoa com transtorno mental, endossando servicos que propiciem a atencéo
em sistemas de “portas abertas” e na comunidade.

Segundo Waldir Souza (2001) as organizagdes de usuarios e familiares
lutam em torno de uma situacédo singular, contornada, de um lado, pela dificil
compreensao e experiéncia com uma enfermidade enigmatica, pois, perpassada
por distintas representacdes, inclusive de natureza espiritual, médica e juridica,
que implica a totalidade do sujeito e que afeta sua credibilidade social, atravessada
por sintomas de dificil entendimento, uso de psicotropicos, que muitas vezes
trazem efeitos colaterais e o estigma (GOFFMAN, 1988), extensivel a familia. Mas,
buscam, sobretudo, o reconhecimento de uma identidade singular, que requer que
seja forjada uma outra relacdo entre a sociedade e a loucura. Ou seja, buscam
atuar no plano sociocultural e politico, na perspectiva de ampliar a cidadania para
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a pessoa com transtorno mental, na direcdo do oferecimento de cuidado cidadéo,
sem violacéo de direitos humanos.

O mesmo autor conclui que configura-se variadas formas de composi¢ao
das organizagdes na saude mental, com associagdes exclusivas de usuarios ou
familiares. Associacdes duplamente representadas, com usuarios e familiares,
usuarios e técnicos, familiares e técnicos, até mesmo com os trés segmentos,
familiares, técnicos e usuarios. Todavia, predominam as associagdes mistas
de familiares e usuérios. Muito embora usuarios dos servicos, tradicionalmente
denominados “pacientes” e familiares possam se fundir em uma mesma associacao,
a familia, haja vista a pessoa com transtorno mental ocupar diferentes lugares no
seu interior como esclarece Lima (2012), tem uma dindmica organizativa através das
associacdes eivada de tensbes e conflitos em torno de interesses e necessidades
distintas, para cada um desses segmentos. E comum também haver tensées entre
familiares e usuarios versus técnicos.

Nessa seara, a partir das experiéncias internacionais, Souza (2001) enfatiza
que tende a se explicitar e comumente se confrontar interesses, experiéncias e
l6gicas, muitas vezes distintas, que podem levar a rupturas ou convivéncia eivada
de tensbes e tensionamentos, de dificil equacionamento, em funcdo das acdes
dos familiares tenderem a se orientar por uma logica mais biologizante, pendente
ao favorecimento da internacao integral e outras formas de divisédo da producéao
do cuidado com o Estado que, muitas vezes, reforca o modelo asilar, mesmo que
a familia tenha criticas em relacdo a ele, 0 que se expressa na maxima familiar
de que “ruim com ele, pior sem ele”. Por que ha momentos, principalmente na
atencao a crise, que os familiares tendem a demandar por internagéo integral, em
funcdo da exaustdo e ou espectro de serem agredidos a qualquer momento, até
pelas dificuldades de manejo da pessoa com transtorno mental nos momentos de
agudizacao dos sintomas, acompanhados no geral pelo sentimento de desamparo,
gue se intensifica nesse contexto. Por sua vez, os estudos mostram que a pessoa
com transtorno mental tenderia a ser mais favoravel aos servicos abertos e
comunitarios, ou seja, um cuidado em liberdade, em qualquer circunstancia.

Nesse sentido ainda, observa-se subjacente a essa correlacdo de forgas,
necessidades distintas que s&o igualmente legitimas. De um lado, os diretos da
familia, a um lugar de protecéao e reflgio para a pessoa com transtorno mental,
inclusive para aliviar ou prevenir sua exaustéo. Por outro lado, o direito da pessoa
com transtorno mental, em ter preservado seu direito civil.

Eduardo Vasconcelos (2009) ao configurar o perfil das organizacbes de
usuarios e familiares no Brasil informa que a primeira associac¢éo foi criada em 1978
no Rio de Janeiro, a Sociedade de Servigcos Gerais para a Integracéo Social pelo
Trabalho - SOSINTRA, voltada explicitamente para a reinsercao social da pessoa
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com transtorno mental pelo trabalho. Evidencia um numero de 107 associa¢des
dessa natureza, de carater misto, isso €, abarcando a participagcdo de usuarios,
familiares, técnicos, profissionais da saude mental, amigos, simpatizantes ou
pessoas interessadas pela causa. A maioria foi criada ou tem vinculo orgénico com
algum servico de saude mental, principalmente Centros de Atencédo Psicossocial
— Caps, tendo como caracteristica principal essa dependéncia institucional e ao
mesmo tempo, o maior protagonismo dos técnicos, o que, segundo 0 mesmo autor,
gera uma dependéncia e fragilidade organizacional e politica. A0 mesmo tempo
e até como corolario, observa que ha um descolamento entre as liderancas e as
bases, o que cria barreiras na diversificagao de liderancas, renovagao e participacéo
efetiva. Além disso, as dificuldades de participacdo sédo atribuidas as limitacdes
impostas pelo transtorno mental, e entre os familiares, pelas sobrecargas advindas
do processo de producéo e cuidado e relacionadas as multiplas vulnerabilidades da
vida, sobretudo precarias condigcdes econémicas. Ha uma maior intensificacdo na
criacao dessas instituicdes a partir de 1992, fomentada a partir de eventos publicos
de saude mental, sobretudo conferéncias de saude mental, sendo a maioria
formalizada, o que permite o acesso a recursos, inclusive publicos. A maioria apoia
0s processos desinstitucionalizantes em saude mental, mas, sédo identificadas duas
instituicbes que sao contrarias a reforma psiquiatrica: O projeto Fénix, localizado
em S&o Paulo e a Associagcdo de Amigos, Familiares e Doentes Mentais — AFDM,
sediada no Rio de Janeiro. Tém como argumento principal a direcao das politicas
desinstitucionalizantes, aventando o risco de desassisténcia e sobrecarga para as
familias na producéo do cuidado (AMARANTE, 1996).

Cecilia Villares et al (2013) também corrobora a heterogeneidade organizativa
das associag¢oes de usuarios e familiares, afirmando que as mesmas emergem da
luta por reconhecimento e legitimacdo, confrontando as praticas discriminatorias
e excludentes, fundamentando-se na defesa da liberdade, pelo empoderamento,
participacéo, construcdo e ampliagdo da cidadania.

Logo, parece ser consensual a aceitacdo e luta em torno da cidadania da
pessoa com transtorno mental. Contudo, as associag¢des contrarias ao processo de
desinstitucionalizacéo trazem para o debate os possiveis riscos, buscando manter
o modelo asilar, como salvaguarda nas internacées e forma de divisdo de cuidado
entre a familia e o Estado, um risco possivel, com os redirecionamentos neoliberais
das politicas sociais, com o crescente desinvestimentos em gastos sociais. Mas,
parecem nao tematizar, ou mais precisamente, desconsiderar a reorientacado de
internacdes integrais para os hospitais gerais.

Crescentemente, os familiares, também tem diversificado suas formas de se
apresentar publicamente, inclusive pelo ciberativismo, um termo polissémico que
implica o ativismo virtual/online. Associa o protagonismo social ao uso de novas
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tecnologias de comunicagéo, no espaco virtual, o que tem facilitado a disseminacgéo
de movimentos de carater reivindicatorio ou de fortalecimento de determinadas
identidades. Circunscreve uma “nova configuragcdo comunicativa dos movimentos
sociais - “marcada pela reestruturacdo das praticas cotidianas de comunicacéo,
por interagcOes sociais mediadas pelas novas tecnologias da comunicagédo e da
informacao - NTICs e pela conexao digital entre individuos, grupos e sociedade”
(ALCANTARA, 2015, 92/93), o que a torna complementar ou extensiva as acées
de rua. Logo, observa-se um intenso potencial para maximizar a participacao
e, sobretudo, a informacédo do e entre familiares de servigcos de saude mental.
Nesse contexto, torna-se publica a possibilidade de identificar as particularidades,
as identidades e necessidades expostas no espaco publico por familiares que
historicamente também sofreram processos de estigmatizacéao e foram tolhidos da
participacéo na cena publica por entender suas necessidades como localizadas e
tipicas da esfera privada. No entanto, observa-se o silenciamento nas pesquisas
sobre alguns marcadores sociais acerca da familia e dos familiares, sobretudo as
condi¢des de classe social, haja vista que apesar da universalizagcdo do Sistema
Unico de Saude, as pesquisas informam que persiste no SUS as pessoas de baixa
renda. Logo, as condicdes de provisao de cuidado no ambito doméstico persistem
ocultadas, bem como dimensdes étnico-raciais, sendo explorado em algumas
pesquisas as dimensdes de género, mas, ainda embrionariamente. Nesse contexto,
a partir de pesquisa apoiada pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico
e Tecnologico, através de bolsa produtividade, tem se dinamizado a pesquisa,
que partiu das seguintes indagacdes: Como se identificam e se caracterizam as
associagoes de familiares no espaco virtual? Que necessidades em saude mental
veiculam? O ciberativismo contribui para maior visibilizacdo das necessidades dos
familiares cuidadores, a partir de marcadores de classe social, género e etnia? Que
configuragdes o ciberativismo oferece a participagcdo da familia e dos familiares
cuidadores no processo de desinstitucionalizacdo em saude mental?

Tem por objetivo geral configurar a participacdo da familia e dos familiares
cuidadores no processo de desinstitucionalizacdo em saude mental, no contexto
brasileiro. Enfatiza o protagonismo deste segmento a partir do ciberativismo,
destacando marcadores das desigualdades sociais, em especial classe social,
género e etnias, no periodo de 1990 a 2018.

2| METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de natureza exploratéria, descritiva e analitica,
buscando maior familiaridade com o assunto abordado (GIL, 1987), ou seja, a
configuracao da participacdo das familias e familiares cuidadores no processo de
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desinstitucionalizacdo em saude mental, a partir do ciberativismo, no periodo 1990-
2018. Apoia-se na triangulacéo remetida a “[...] combinacé&o de diferentes métodos,
grupos de estudo, ambientes locais e temporais e perspectivas teéricas distintas no
tratamento de um fenbmeno” (FLICK, 2004, p. 237), a partir de diversas fontes e
cenarios de informagdes.

Para atingir os objetivos propostos, 0 percurso da pesquisa esta subdividido
em 3 fases. A primeira fase, para atender ao objetivo principal e o primeiro
dentre os objetivos especificos, teve por base a revisédo de literatura, envolvendo
a contextualizacdo histérica, epistemologica e caracterizacdo do objeto, com
aprofundamento das principais categorias que orientam o desenvolvimento da
pesquisa. A segunda fase, se baseia no mapeamento, na caracterizacdo e na
tipificacé&o da identidade e necessidades veiculadas virtualmente pelas associagdes
de familiares de saude mental. Simultaneamente, se constrdi informacdes. Aterceira
fase, tém por foco, a organizagao, categorizacao e anélise do material consignado,
através dos momentos anteriores.

E explorado os principais lugares e fun¢des ocupados pela familia e familiares
cuidadores, como parceiros do processo de desinstitucionalizacao no contexto
brasileiro e piauiense.

Um dos recursos é o estudo de caso, concebido como:

uma investigagdo para se preservar as caracteristicas holisticas e significativas
dos acontecimentos da vida real - tais como ciclos de vida individuais, processos
organizacionais e administrativos, mudancas ocorridas em regifes urbanas,
relacdes internacionais e a maturacao de setores econdmicos (YIN, 2005, p. 20).

O estudo de caso desenvolve-se no Estado do Piaui, em Teresina, capital,
onde se centralizou o processo de desinstitucionalizacdo. Para anélise da
desinstitucionalizacdao no contexto brasileiro, o site das associacdes de usuarios e
familiares, constitui a base principal de informacéo. E priorizada como ferramenta um
roteiro para levantamento e analise do contetdo, que contemplam os objetivos do
estudo, a partir dos sites, o que permite mapear, caracterizar e tipificar a participacéao
da familia e dos familiares cuidadores no processo de desinstitucionalizacéo
piauiense e brasileiro.

De um modo geral, a abordagem qualitativa tem prevaléncia no desenho da
pesquisa, haja vista o investimento nas dimensdes da subjetividade, das vivéncias,
dos processos sociais inerentes a participacao da familia e dos familiares cuidadores
como parceiros da producao do cuidado comunitario, assim como a experiéncia a
partir dos marcadores de classe social, género e etnia. A pesquisa qualitativa, &
conceituada como aquela

[...] que se aplica ao estudo da histoéria, das relacfes, das representagdes, das
crencas, das percepcdes e das opinides, produtos das interpretacbes que 0s
seres humanos fazem a respeito de como vivem, constroem seus artefatos e a si

mesmos, sentem e pensam (MINAYO, 1996, p. 57).
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As informacGes de natureza quantitativa constituem-se como fontes
complementares e indispenséaveis para melhor qualificar a analise.

Com base em Minayo (1996) a analise das informag¢des construidas adota
0s seguintes procedimentos: 1) ordenamento das informacdes. Inclui-se aqui o
processamento da revisao de literatura, mapeamento dos sites das associacdes de
familias e familiares cuidadores em saude mental; 2) classificacdo das informacdes.
Depois de leituras exaustivas das fontes de informacé&o, identifica-se as categorias
especificas, levando em consideracdo os objetivos da pesquisa, principalmente
a caracterizacao e tipificacao das associacdes de familiares da saude mental e
suas formas de participacdo; e 3) analise final, onde se faz articulagdes entre as
informacdes construidas e os referenciais teéricos da pesquisa. E neste momento
gue se responde as questdes da pesquisa, processando-se articulacdes entre a

pratica e a teoria.

31 APROXIMACOES DO CIBERATIVISMO FAMILIAR

A pesquisa virtual permitiu evidenciar associacdes mistas de usuarios e
familiares em todas as regides e estados brasileiros, mas, com predominancia na
regido Sudeste do Pais, sendo 5 vinculadas ao Piaui.

As associag¢bes de familiares de pessoas com transtornos do espectro do
autismo foi a unica que conquistou uma linha de cuidado especifico para este
segmento, mas, no texto do documento, a familia figura de maneira genérica, sendo
destacada apenas pelo impacto do diagnéstico (BRASIL, 2013).

As primeiras aproximacgoes das agcdes das entidades mapeadas sinalizam que
as necessidades dos familiares encontram-se embutidas nas necessidades dos
usuarios diretos da saude mental, parecendo ilegitimas a explicitacao e o trato de
questdes que contemplem a singularidade das demandas, sobretudo, dos familiares
cuidadores. Importante discutir que a necessidade de ambos sao igualmente
legitimas, ndo havendo uma hierarquia entre segmentos. Todavia, persiste o foco nas
necessidades e direitos dos usuarios, o que pode ser visualizado, ilustrativamente,
na Carta de direitos e deveres dos usuarios e familiares dos servicos de saude
mental (http://www.abrasme.org.br/resources/download/1363272123_ARQUIVO_
CartadeDireitoseDeveresdosUsuarioseFamiliaresdosServicosdeSaudeMental.pdf,
acessado em 06/09/2019). No texto da carta enfatiza-se os deveres dos familiares,
sobretudo na producao do cuidado da pessoa com transtorno mental e diante do
servico, sem maiores investimentos em outras dimensodes, a partir do olhar dos
cuidadores familiares.

H& muito que se avancar na perspectiva dos direito da familia, sobretudo pelo
imperativo do ideario neoliberal nas politicas sociais brasileiras, com sérios riscos
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de se consolidar vertentes familistas (MIOTO, 2010), que restringem a funcéo da
politica social no suporte da producao do cuidado efetivado pelo grupo familiar, a
colocando como principal agente de protecao social junto com o mercado, parecendo
estratégico alertar para a importancia de redirecionar os rumos das necessidades
veiculadas, assim como explicitar as principais caracteristicas sociodemograficas
da familia, do perfil dos cuidadores domésticos da pessoa com transtorno mental
e as condi¢des de classe social, género e etnia. A literatura tem enfatizado que
a producao do cuidado ainda € uma acéo predominantemente feminina e que a
capacidade de producdo do cuidado familiar tem relacédo intensa com o nivel de

protecéo oferecido a ela pelo Estado.

41 CONSIDERACOES FINAIS

Com a intensificacdo de eventos publicos da saude mental, marcados pelo
ideario da reforma psiquiatrica, na perspectiva de desinstitucionalizacéo, ou seja,
desconstrucdo de praticas que reforcem o modelo manicomial, a familia e os
familiares cuidadores tenderam a sair da invisibilidade social, inclusive por serem
convocados para outro protagonismo social, como parceiros do cuidado comunitario.
Nesse contexto, organizam-se em associacgdes, inclusive através de redes sociais,
ciberativismo, constituindo-se comumente em associagbes mistas, envolvendo
usuarios, familiares e técnicos, atuando sobretudo na defesa da construcdo da
cidadania da pessoa com transtorno mental. Vale destacar que muitas familias n&o
tém acesso as redes sociais, ficando impossibilitadas de veicular suas necessidades
por essa via, o que reforca as desigualdades sociais.

Desde 2004 observa-se um movimento mais intenso em torno da familia e dos
familiares nos processos de desinstitucionalizacdo, que os abarca como parceiros
do cuidado, tanto na perspectiva instrumental quanto de cuidar do cuidador.

Considerando os objetivos da pesquisa, observa-se o parco conhecimento de
guem é essa familia cuidadora e das condicbes em que se desenvolve a producéao
do cuidado doméstico. Nao ha explicitacao das necessidades diretas das familias
e dos familiares cuidadores no seu protagonismo politico, figurando subsumidas as
necessidades da pessoa com transtorno mental.

Ha prevaléncia nas associacdes virtuais dos direitos dos usuarios dos servigos
de saude mental, na figura do “paciente identificado”, figurando os familiares mais
no plano dos deveres. Logo, ficam secundarizadas as necessidades dos familiares
na saude mental, apesar de sua inclusdao em ac¢des de cuidar dos cuidadores ou
projetos de geracdo de emprego e renda. Também né&o se explicitam marcadores
como classe social, género e etnias. Todavia, observam-se movimentos em prol
de oferecer suporte as familias, sobretudo através de grupos de ajuda e suporte
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mutuo, tais como o grupo Transversdes, vinculado a UFRJ, assim como o projeto
ABRE e S.0.esq da Unifesp, que mantem uma rede social ativa de didlogo com a
familia.
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