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APRESENTACAO

Caro leitor, € com imenso prazer que apresento a coletanea: “Processos de
Subjetivacao no Servigco Social”, composta por 88 trabalhos organizados em 5 volumes.
Esta coletanea exibe textos sobre as multiplas facetas do processo de trabalho do
Assistente Social e analises de diferentes politicas publicas brasileiras.

Como é sabido, o contexto brasileiro é permeado por contradi¢des histéricas. Ouso
sinalizar a atual conjuntura centrada em discussdes rasas, com a propagac¢ao do senso
comum como verdade absoluta. Portanto, torna-se ainda mais necesséario dar visibilidade
a estudos técnicos e cientificos. Sendo assim, esta leitura é imprescindivel durante a
formacao profissional e também aos assistentes sociais, pois, contribui significativamente
com reflexdes sobre os nos, entraves e questdes contemporaneas, que perpassam 0O
cenario brasileiro e respectivos desdobramentos na profissédo e nas politicas publicas.

Os dois primeiros volumes reservam a discussdo do Servigo Social, abordando
a formacéo profissional, apontamentos sobre os Fundamentos Histoéricos Tedricos
Metodoldgicos do Servico Social, da questdo social, do Projeto Etico Politico, da
instrumentalidade. Além das discussbes acerca das dimensdes profissionais e das
vulnerabilidades correspondentes as experiéncias emdiversos espagos socioocupacionais.

O terceiro volume discorre prioritariamente sobre diferentes politicas publicas, como:
politica de saude, politica de saude mental, promocdo de saude dos idosos. Além do
mais, este volume possibilita a visibilidade para estudos variados acerca das inUmeras
situacdes que perpassam a vida das mulheres brasileiras.

O quarto volume expde: adocao, adolescentes, medidas socioeducativas, drogas,
violéncia, familia, idosos. As respectivas analises sao distintas, porém, demonstram
aspectos que perpassam a vida brasileira, sobretudo pela abordagem do recorte de classe
e étnico-racial.

Por fim, e ndo menos importante, o quinto volume exibe novamente especificidades
das politicas publicas, evidenciando a discussao sobre a questéo do territério, questao
urbana, saneamento basico, seguridade social, politica de assisténcia social. Este volume
apresenta ainda discusséo sobre questao étnico-racial, racismo e refugiados.

Como foi possivel perceber os livros contemplam analises abrangentes, que
convergem e se complementam sob a Otica do contexto historico brasileiro e suas
respectivas contradicOes sociais. Vale ressaltar, que os cinco volumes contribuem com
a analise das politicas publicas mais empregadoras dos assistentes sociais no Brasil,
motivo pelo qual se ratifica a importancia desta leitura aos académicos e ainda para fins
de atualizag¢éo profissional.

Desejo a todas e todos excelente leitura!

Thaislayne Nunes de Oliveira
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CAPITULO 10

ENTRE A LOUCURA E AS MULTIPLAS LUTAS
PELA SOBREVIVENCIA:, FAMILIARES NA
DESINSTITUCIONALIZACAO EM SAUDE MENTAL NO

Data de aceite: 01/07/2020
Data de submissdo: 03/04/2020
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Universidade Federal do Piaui — Departamento
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RESUMO: A
diversificadamente no

familia tem  participado
processo de
desinstitucionalizagdo em saude mental no
Brasil. Como se identificam e se caracterizam
as associacoes de familiares no espaco virtual?
Que necessidades veiculam?  Objetiva-se
configurar a participacéo da familia, no processo
de desinstitucionalizacdo brasileira, via
ciberativismo. Trata-se de pesquisa qualitativa,
baseada em revisdo bibliografica e pesquisa
documental. As aproximacgoes iniciais remetem
para uma participacdo da familia que transita
entre varias necessidades, indo daquelas da

pessoa com transtorno mental e do préprio
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grupo familiar. Desde o conhecimento do
transtorno mental, passando pela convivéncia
com a pessoa com transtorno mental e sua
insercdo social. Pelas lutas diarias em torno
das dificuldades financeiras, convivendo com
estigmas e auséncia de suporte comunitario, de
dificil compatibilizacao.
PALAVRAS-CHAVE:

Familia; Transtornos mentais; Cidadania.

Desinstitucionalizac¢éo;

BETWEEN MADNESS AND MULTIPLE
FIGHTS FOR SURVIVAL: FAMILIES IN
DEINSTITUTIONALIZATION IN MENTAL
HEALTH IN BRAZIL

ABSTRACT: The
differently in the process of deinstitutionalization

family has participated

inmentalhealthinBrazil. Howarefamilymembers’
associations identified and characterized in the
virtual space? What needs do they convey? The
objective is to configure family participation in
the Brazilian deinstitutionalization process, via
cyberactivism. It is a qualitative research, based
on literature review and documentary research.
The initial approaches refer to the participation
of the family that moves between various needs,
ranging from those of the person with mental
disorder and the family group itself. From the
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knowledge of mental disorder, through living with the person with mental disorder and their
social insertion. For the daily struggles around financial difficulties, living with stigmas and the
absence of community support, which is difficult to reconcile.

KEYWORDS: Deinstitutionalization; Family; liness; Citizenship.

11 INTRODUCAO

O processo de desinstitucionalizacdo em saude mental brasileira, adotado como
politica social oficial, do Ministério da Saude, no inicio de 1990, configura-se como o

conjunto de transformacfes de praticas, saberes, valores culturais e sociais em torno
do “louco” e da “loucura”, mas especialmente em torno das politicas publicas para
lidar com a questéo. Trata-se de um processo politico e social complexo, composto de
atores, instituicGes e forcas de diferentes origens, e que incide em territorios diversos,
nos governos federal, estadual e municipal, nas universidades, no mercado dos servi¢os
de saude, nos conselhos profissionais, nas associacdes de pessoas com transtornos
mentais e de seus familiares, nos movimentos sociais, e nos territérios do imaginario
social e da opiniao publica. (BRASIL, 2007, p.63).

Nesse contexto, a familia tem sido convocada a ser parceira (BRASIL, 2004) 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. Logo, alguns
familiares passam a se organizar ou participar de associac¢des, inicialmente na perspectiva
de ampliar e lutar por direitos da pessoa com transtorno mental.

Como informa Waldir Souza (2001) as organizagcbes de usuarios e familiares lutam
em torno de uma situagcdo singular, contornada, de um lado, pela dificil compreenséo
e experiéncia com uma enfermidade enigmatica, pois, perpassada por distintas
representagdes, 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, extensivel a familia. Mas, buscam, sobretudo, o reconhecimento de uma
identidade singular, que requer que seja forjada uma outra relagcdo entre a sociedade
e a loucura. Ou seja, buscam atuar no plano sociocultural e politico, na perspectiva de
ampliar a cidadania para a pessoa com transtorno mental.

Como esclarece o mesmo autor, ha variadas formas de composi¢cao das organizacdes
na saude mental, com associacdes exclusivas de usuarios ou familiares. Associacoes
duplamente representadas, com usuarios e familiares, usuarios e técnicos, familiares
e técnicos, até mesmo com os trés segmentos, familiares, técnicos e usuarios. Nessa
seara, a partir das experiéncias internacionais, o autor enfatiza que tende a se explicitar
e comumente se confrontar, interesses, experiéncias e ldgicas, muitas vezes distintas,
que podem levar a rupturas ou convivéncia eivada de tensdes e tensionamentos, de
dificil equacionamento, em funcdo das acdes dos familiares tenderem a se orientar por

uma légica mais biologizante, pendente ao favorecimento da internacéo integral e outras
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formas de divisdo de cuidado com o estado que, muitas vezes, reforca 0 modelo asilar,
mesmo que a familia tenha criticas em relacédo a ele, o que se expressa na maxima
familiar de que “ruim com ele, pior sem ele”. Por que ha momentos, principalmente na
atencéo a crise, que os familiares tendem a demandar por internacéo integral, em funcéo
da exaustao e ou espectro de serem agredidos a qualquer momento, até pelas dificuldades
de manejo da pessoa com transtorno mental nos momentos de agudizac&o dos sintomas,
acompanhados no geral pelo sentimento de desamparo, que se intensifica nessa cena.
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. Logo, os usuarios tendem, a se orientar por acdes contrarias
as estruturas violentas e contra determinadas formas de tratamento (como segregacéo,
psicocirurgia, eletrochoque e determinados psicofarmacos).

Eduardo Vasconcelos (2009) ao configurar o perfil das organizagbes de usuarios e
familiares no Brasil informa que a primeira associa¢ao foi criada em 1978 no Rio de Janeiro,
a Sociedade de Servicos Gerais para a Integracdo Social pelo Trabalho - SOSINTRA,
voltada explicitamente para a reinsercdo social da pessoa com transtorno mental pelo
trabalho. Evidenciaum numero de 107 associacdes dessa natureza, de carater misto, isso €,
abarcando a participacao de usuarios, familiares, técnicos, profissionais da saude mental,
amigos, simpatizantes ou pessoas interessadas pela causa. A maioria foi criada ou tem
vinculo organico com algum servigo de saude mental, principalmente Centros de Atencéo
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. Ao mesmo tempo e até como
corolario, observa que ha um descolamento entre as liderancas e as bases, o que cria
barreiras na diversificacdo de liderangas, renovacgao e participacéo efetiva. Aléem disso, as
dificuldades de participacao sao 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 precéarias condi¢cbes
econdmicas. H4 uma maior intensificacéo na criacdo dessas instituicoes 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 0 acesso a recursos, inclusive
publicos. A maioria apoia 0s processos desinstitucionalizantes em salude mental, mas,
sao identificadas duas instituicdes que sao contrarias a reforma psiquiatrica: o projeto
Fénix, localizado em Sao Paulo e a Associacdo de Amigos, Familiares e Doentes Mentais
— AFDM, sediada no Rio de Janeiro.

Cecilia Villares et al (2013) também corrobora a heterogeneidade organizativa das
associa¢Oes de usuarios e familiares, afirmando que as mesmas emergem da luta por
reconhecimento e legitimacédo, confrontando as praticas discriminatérias e excludentes,
fundamentando-se nadefesadaliberdade, pelo empoderamento, participacao e construcao

Processos de Subjetivacdo no Servigo Social 3 Capitulo 10



e ampliacédo da cidadania.

Crescentemente, os familiares, também tem diversificado suas formas de se
apresentar publicamente, inclusive pelo ativismo virtual, o qual associa o protagonismo
social ao uso de novas tecnologias de comunicacédo, no espago virtual, o que tem
facilitado a disseminagao de movimentos de carater reivindicatério ou de fortalecimento de
determinadas identidades. Amplia-se, assim, a possibilidade de difusdo de conhecimentos
e a mobilizagdo, configurando o “ciberativismo digital ou ativismo online” (RIGITANO,
2003, p. 3), o que se torna complementar ou extensivo as acdes de rua. Logo, observa-se
um intenso potencial para maximizar a participacao e, sobretudo, a informacéo do e entre
familiares de servicos de saude mental. Nesse contexto, torna-se publica a possibilidade
de identificar as particularidades, as identidades e as necessidades expostas no espaco
publico por familiares que historicamente também sofreram processos de estigmatizacao
e foram tolhidos da participacdo na cena publica por entender suas necessidades como
localizadas e tipicas da esfera privada. No entanto, observa-se silenciamento nas
pesquisas sobre alguns marcadores sociais, acerca da familia e dos familiares, sobretudo
as condicbes de classe social, haja vista que apesar da universalizacdo do SUS, as
pesquisas informam que persiste no SUS as pessoas de baixa renda. Logo, as condi¢ées
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 Tecnoldgico, através de bolsa produtividade,
tem se dinamizado a pesquisa, que partiu das seguintes indaga¢des: Como se identificam
e se caracterizam as associagcbes de familiares no espaco virtual? Que necessidades
em saude mental veiculam? O ciberativismo contribui para maior visibilizacao das
necessidades dos familiares cuidadores, a partir de marcadores de classe social, género e
etnia? Que configuracdes o ciberativismo oferece a participacéo 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.

E, por objetivos especificos: promover revisao da literatura acerca da participacéo das
familias e dos familiares cuidadores no cerne do processo desinstitucionalizacdo; qualificar
osdistintoslugares e posicdes ocupadas pela familia no processo de desinstitucionalizacao,
a partir de marcadores como classe social, género e etnias; caracterizar como marcadores
de classe social, género e etnias impulsionam ou obstaculizam processos participativos

no processo de desinstitucionalizagc&o; mapear e caracterizar o suporte socioassistencial

oferecido as familias, a partir de suas desvantagens sociais.
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2| METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, por enfocar processos sociais, fundadas em
crenca e na visdo de mundo do segmento de familia e, sobretudo, familiares cuidadores,
que configura aquela pessoa que responde no espaco privado e publico pelo cuidado em
geral da pessoa com transtorno mental. E de natureza exploratéria, descritiva e analitica,
buscando maior familiaridade com o assunto abordado (GIL, 1999), ou seja, a configuracao
da participacdo das familias e familiares cuidadores no processo de desinstitucionalizagao
em saude mental, no periodo 1990-2018. Sera apoiada na triangulagdo remetida a “[...]
combinacao de diferentes métodos, grupos de estudo, ambientes locais e temporais e
perspectivas teoricas distintas no tratamento de um fenédmeno” (FLICK, 2004, p. 237), a
partir de diversas fontes e cenérios de informacdes.

Para atingir os objetivos propostos, 0 percurso da pesquisa sera subdividido em 3
fases, distintas didaticamente, o que ndo quer dizer que seguira uma cronologia, havendo
interfaces entre cada uma dessas fases.

A primeira fase, para atender ao objetivo principal e o primeiro dentre os objetivos
especificos, tera por base a revisdo de literatura, envolvendo a contextualizagdo historica,
epistemologica e a caracterizacdo do objeto, com aprofundamento das principais
categorias que orientam o desenvolvimento da pesquisa, destacando: participacdo da
familia/familiares-cuidadores no processo de desinstitucionalizacdo em saude mental
brasileira, a partir de marcadores de classe social, género e etnias. Tera por objetivo o
aprofundamento teérico, conceitual e metodoloégico.

A segunda fase, para atender o segundo, o terceiro e o quarto dentre os objetivos
especificos, se centrard na construcédo de informacbes, a partir de levantamento e
mapeamentos nos sites e enderecos virtuais de associacdes de usuarios e familiares da
salde mental, no contexto brasileiro.

A terceira fase, tera por foco, a organizacao, categorizacdo e analise do material
consignado, através dos momentos anteriores.

Os participantes e focos da pesquisa sdo as associagdes de familiares e usuarios da
saude mental, com ativismo digital/virtual.

3 | FAMILIARES NO PROCESSO DE DESINSTITUCIONALIZACAO EM SAUDE MENTAL
NO BRASIL: ENTRE O VIRTUAL E O REAL DAS NECESSIDADES

Osresultados parciais da pesquisa sinalizam, a partirde um numero de 20 associag¢oes
de usuarios e familiares no Brasil, com endereco virtual, mapeadas e caracterizadas,
que predominam igualmente as associa¢gdes mistas de usuarios e familiares, nos sitios
eletrénicos (website).

Ha dois direcionamentos principais na identidade dessas associa¢des. Algumas
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enfatizam, até pela propria denominag¢do que adotam, alguma enfermidade especifica, a
exemplo da S.0. eSq, vinculada a Unifesp, que enfatiza a esquizofrenia, ou Associacao
de Amigos de Autista - AMA, que destaca o autismo e apesar de enfatizar os amigos, €, no
geral, comandada e tem por principais participantes, familiares e, sobretudo as maes de
criancas e adolescentes. Logo, observa-se o foco em um diagnéstico especifico, que fez
os familiares tornarem puUblica sua experiéncia e a necessidade de melhor compreender
a enfermidade e suas implicagées na producgdo de cuidado doméstico e no convivio
societario, o0 que ao mesmo tempo pode estar denunciando a inexisténcia ou baixa
efetividade de agdes socioeducativas ou de educacdo em saude dos servicos de saude
mental, em orientar os familiares sobre o diagnéstico e manejo da enfermidade. Por sua
vez, como destaca Villares et al (2013) embora o foco seja em uma enfermidade e as
acdes girem em torno da desestigmatizacao, por exemplo da esquizofrenia, enfermidade
paradigmatica até para a propria psiquiatria, como lembra Perrusi (1995) ao pesquisar as
representacdes de psiquiatras acerca da “doenca mental”, os objetivos dessas associacdes
extrapolam o foco da “doenca”, do tratamento e a perspectiva de cura, incidindo sobre
mudangas nas relagdes sociais em geral.

De outra maneira, encontra-se também varias associacdes cuja denominacao ja
enfatiza seus dois integrantes principais, usuarios e familiares da satde mental, forjando-
se uma distingcdo entre um e outro, o que pode remeter as suas distintas necessidades e
posicdo, um em relacdo ao outro. Também a possibilidade de fusédo das duas identidades,
até por que é facilmente encontraveis usuarios da saude mental que sédo cuidados em
servicos de saude mental e simultaneamente, no espago doméstico, se configuram como
provedores de cuidado, o que muitas vezes acontece quando dois usuarios de servicos
de saude mental se casam ou passam a cohabilitar em uma mesma residéncia. Nesse
contexto, a experiéncia com servicos de saude mental, com variados diagndésticos de
transtornos mentais, e multiplas necessidades parecem ganhar mais possibilidade de
realce.

Apesar dos usuarios de servigcos de saude mental serem igualmente um membro
familiar, por pertencer a uma familia e nela ocupar determinados lugares (como filho,
pai, tio, etc), como lembra Rita Cavalcante Lima (2012), é importante destacar, como
visto no decorrer da reviséo de literatura, que no dia a dia da produgdo e proviséao de
cuidado, usuério e familiar cuidador vivenciam um constante jogo de poder, a partir de
experiéncia de lugares, posi¢coes e angulos bem particulares. Apesar disso, nos conteudos
de textos e cartilhas veiculados pelas redes sociais preponderam documentos voltados
para a enfermidade, orientacdes para o convivio familiar ou os direitos das pessoas com
transtornos mentais.

Nesse sentido, as necessidades da familia, e, sobretudo, do familiar cuidador, ficam
subsumidas, ou seja, ocultadas, ou podendo ser capturadas nas “entrelinhas”.

Importante destacar que é impossivel apreender a participacao da familia em geral,
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haja vista a convivéncia com o transtorno mental afetar diferentemente os integrantes do
grupo familiar, sobretudo a partir da posicdo que a pessoa “diferente” ocupa em relagcéao a
cada membro da familia. Nesse mesmo sentido, o peso e as obrigacdes legais e morais
da producéo e provisdo do cuidado distribui-se de maneira desigual entre os diferentes
membros da familia, pois como mostra a literatura do campo, historicamente, a producao
do cuidado tende a recair em um Unico cuidador, que concentra todas as acées em torno
da pessoa com transtorno mental, sendo comumente uma atribuicdo assumida por uma
mulher, no geral, a mée, a esposa, a filha, dentre outras, fendbmeno vinculado a divisdo
sexual do trabalho, em que os cuidados com a saude da familia foi delegado as mulheres.

As familias foram incluidas oficialmente de forma morosa nas discussdes dos
processos desinstitucionalizantes do Brasil, figurando historicamente como coadjuvantes,
e como parceira apenas a partir de 2004 (BRASIL, 2004), uma condicao e adjetivo, que
se encontra em processo de construcdo, havendo duas tendéncias no texto ministerial
que inserem a familia em uma dupla possibilidade (ROSA, 2017). De um lado, como
parceira, em uma perspectiva mais instrumental, na direcdo de contribuir para a adeséo
da pessoa com transtorno mental ao cuidado oferecido pelos CAPS, haja vista a relagao
de proximidade que tem com o mesmo. De outra maneira, é reforcada a parceria, no
sentido de cuidar dos cuidadores. A familia podendo ser inserida em atividades ou acdes
nos CAPS.

As avaliagcbes de CAPS, realizadas no Brasil, tem sinalizado as sobrecargas que
os CAPS tém, com muitas dificuldades de estender suas acdes as familias ou familiares
cuidadores, sobretudo aqueles que requisitam visitas domiciliares ou matriciamento
com a atencéo basica. Observa-se que as atividades voltadas para as agcdes em saude
mental dos CAPS, no geral, figuram como atividades de todos os trabalhadores, que séao
considerados e, muitas vezes homogeneizados, na figura do técnico de referéncia. Todavia,
com relacao a familia, sobretudo grupos ou reunides com familia, tem se observado que
€ um trabalho destinado, enderecado ou apropriado por alguns profissionais, no geral, da
psicologia, do servico social, ou da enfermagem. E um trabalho social para o qual muitos
profissionais ndo se sentem preparados e requer uma acdo com um carater singular.
Logo, € um servigco de poucos.

Com relacdo as necessidades subsumidas da familia e dos familiares cuidadores,
buscando apreender nas entrelinhas o que pode ser entendido simultaneamente como
necessidade tanto do usuério quanto do familiar, as primeiras aproximagdes indicam que:

+  No predominio de cartilhas e textos que enfatizam os direitos da pessoa com
transtorno mental, encontra-se subjacente as dificuldades dos familiares em ma-
nejar com a linguagem do direito, inclusive diante dos servicos e profissionais de
saude mental. Vale lembrar que historicamente o louco, com maior énfase a partir
da sociedade moderna, tem sua identidade associada ao perigo e a incapacidade,
falta de discernimento, imaginario que se disseminou na maxima “lugar de louco
€ no hospicio”. Assim, a familia torna-se uma primeira instancia a desmistificar a
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homogeneizagcéo que cerca esse sujeito social e pode contribuir, a partir de um
lugar estratégico, para a construcao de formas de desconstruir imaginarios nega-
tivos e reforgar a construgdo, ampliagdo e consolidacédo da cidadania para este
segmento. Também é esfera de investimentos em acdes socioeducativas, haja
vista ser frequente usuarios da saude mental afirmar que o estigma/o preconceito
e a discriminacado se manifestarem primeiramente no espaco doméstico/familiar,
fato delicado, mas compreensivel posto a familia partilhar dos mesmos valores do
seu contexto, de sua época histérica.

+ Aprimeira associagao brasileira de familiares na satde mental, a SOSINTRA, ja no
final dos anos 1970, se volta para a “integracéo social” da pessoa com transtorno
mental pelo trabalho. Vasconcelos (2009) destaca como principais atividades das
associacOes de familiares as oficinas, cursos e projetos de geracdo de trabalho e
renda. O foco em ac¢des de insercdo no mercado de trabalho ou geragao de empre-
go e renda, é um dos eixos da atencao psicossocial indicados por Saraceno (1999)
para balizar as boas praticas em satde mental e acdo com efetividade na direcéo
da atencé&o psicossocial, definido como aquelas ac¢des voltadas para produzir va-
lores que a sociedade valora. Ora, se 0 “louco” foi considerado o paradigma da
desraz&o e considerado improdutivo para o capital, investimentos na geracéo de
emprego e renda produz ruptura com o imaginario dominante, deslocando o lugar
e as possibilidades da pessoa com transtorno mental na sociedade. A identidade
positiva de uma pessoa na sociedade capitalista estd associada ao trabalho. Ter
uma profisséo e a possibilidade de gerar renda, constituem condi¢c&o fundamental
para ampliar a autonomia e até a independéncia, sendo fundamental para uma
pessoa tomar decisdes em relacédo a sua vida e se fortalecer no seu territorio vi-
vencial. Aumenta seu poder contratual nas relagées. Também é fundamental para
multiplicar a identidade da pessoa com transtorno mental, que, como visto, tem
sua identidade estigmatizada, deteriorada (GOFFMAN, 1988). Ao mesmo tempo,
trabalhar, ocupar-se com agbes que produzam novos sentidos para a vida de uma
pessoa, na perspectiva marxiana, do trabalho como fonte de realizacdo humana,
de explicitacdo de talentos e da criacéo, também libera o familiar cuidador de tare-
fas como vigiar, supervisionar e monitorar comportamentos e, preocupar-se com o
tempo ocioso da pessoa com transtorno mental. Nesse sentido, figura como estra-
tégia de reducao de danos para o provedor de cuidados da pessoa com transtorno
mental, que tem um tempo livre para ocupar-se de outras questdes, inclusive com
o autocuidado.

+ Observa-se que, paulatinamente, também tem sido veiculado os direitos e até os
deveres de familiares da saude mental, através de manuais e cartilhas, a exem-
plo do Manual de direitos e deveres dos usuarios e familiares em saude mental e
drogas, organizado por Eduardo Vasconcelos (2015). Mas, a realidade da familia
e as condi¢cdes em que o cuidado doméstico e familiar é produzido, ainda séo par-
camente tratados no ambito das associa¢des de familiares. Parece que a cultura
familista, que advoga que a producgao do cuidado é algo imanente da familia e do
mercado tem alguma presenca, sem haver apropriagcdes das discussoes relacio-
nadas a classe social de origem dessas familias, do uso do tempo e outras pautas
trazidas pelos movimentos feministas, que tem tematizado a esfera da reprodu-
¢ao, sobretudo o trabalho doméstico e de cuidado, como trabalho invisivel. Nesse
sentido Gama (2014) concebe o trabalho de cuidar como:

uma atividade feminina geralmente ndo remunerada, sem reconhecimento nem valoracao
social. Compreende tanto o cuidado material como o imaterial que implica um vinculo
afetivo e emocional. Supde um vinculo entre quem presta e quem recebe o cuidado.
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Baseia-se no relacional e ndo somente na obrigacgéo juridica estabelecida por lei, mas
também emocgdes que se expressam nas relacfes familiares, ao mesmo tempo em que
contribuem para construi-las e manté-las. (p. 47)

Tal evidencia também traz elementos para pensar como as “camadas populares” se
apropriam do legado construido no interior do movimento feminista ou até mesmo como os
profissionais dos CAPS deixaram de se apropriar e dialogar com as politicas publicas para
as mulheres. E consenso na producéo teérica sobre a familia no campo da satde mental
no Brasil, que, majoritariamente, trata-se de familia pobre. Logo, apesar da universalidade
do SUS, os servicos de saude ainda sao utilizados e acessados, principalmente pelos
segmentos de baixa renda da populacao brasileira, com menor acesso a bens materiais
e imateriais, dentre os quais, as discussdes feministas. Também como parte de uma
perspectiva familista, é possivel que os familiares cuidadores considerem suas proprias
necessidades e a veiculagao delas como ilegitimas, haja vista, por exemplo, o mito de
que o “amor de mae é incondicional e instintivo”; “cuidar € um ato exclusivamente de amor
familial”. Evidente, como visto, também envolve a arena amorosa, mas, é sobretudo um
trabalho. Tal perspectiva é corroborado por Cirlene Ornelas (2004) uma cuidadora familiar
gue ao expor seus dramas familiares na experiéncia com o filho com transtorno mental,
sofreu pressao de outras pessoas por trazer a publico o seu sofrimento concluindo que
“se ndo falassemos publicamente de nossas vidas ndo dariamos conta das dificuldades
em que viviamos” (p.83) desconstruindo a ideia de que o pessoal € para ser mantido na
esfera privada, reforcando a ideia de que o pessoal é da esfera publica, politica e social.

Entretanto, tal lacuna no dialogo, também evidencia a visdo de mundo, mas também
as condi¢cdes em que o cuidado é gerado e gerido na esfera doméstica. Como bem analisa
Villares et al (2013), a familia

vive com um sofrimento e sobrecarga que n&o deixam espaco para ativismo, exauridas
pelas demandas de cuidado e controle constantes, e pela expectativa de perda do fragil
equilibrio na convivéncia diaria. Além disso, a construcao de acdes sociais consistentes
requer um grau de envolvimento e exposigdo social que muitas pessoas ndo suportam,
justamente pela carga de preconceito associada a loucura/doenca mental” (...) “pois ha
em jogo uma delicada questdo de credibilidade e julgamento social que frequentemente
assusta ou desanima os simpatizantes da causa. Além disso, o envolvimento em acdes
coletivas demanda tempo, dedicacéo, paciéncia e habilidade para dialogar e negociar
emocbes e posicdes frequentemente antagbnicas e extremadas. Abrir mao do pouco
tempo livre que se tem para continuar conectado as questdes do sofrimento e da doenca
ndo é um convite interessante para quem ja vive imerso nelas todos os dias (p.78/9).

Como visto, as necessidades dos familiares cuidadores parecem figurar como
secundarizadas e encontram-se pouco visibilizadas, parecendo ainda ilegitimas de serem
veiculadas no espaco publico-virtual, sendo de parco conhecimento publico o perfil desse
segmento e em que condi¢des produzem o cuidado.
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41 CONSIDERACOES FINAIS

Com a intensificacdo de eventos publicos da saude mental, marcados pelo ideario
da reforma psiquiatrica, na perspectiva de desinstitucionalizacao, ou seja, desconstrucao
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 associacoes, inclusive através de redes sociais, ciberativismo, constituindo-se
comumente em associagdes mistas, envolvendo usuarios, familiares e simpatizantes da
causa, atuando primeiramente na defesa da construcdo da cidadania da pessoa com
transtorno mental.

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 a parca explicitacdo das
necessidades diretas das familias e dos familiares cuidadores. Ha um hiato entre o real,
mostrado pelas pesquisas e o virtual, que enfatiza sobremodo os direitos dos usuarios,
ficando subsumida as necessidades dos familiares na saude mental. Ainda néo se
explicitam as condi¢cdes de producao do cuidado, nem marcadores como classe social,
género e etnias. Todavia, observa-se, ainda que embrionario, movimentos em prol de
oferecer suporte as familias, sobretudo através de grupos de ajuda e suporte 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 dialogo com a familia.

Com as “nova” politica de saude mental, que reforca os leitos em hospitais
psiquiatricos, aumentando o valor de sua diaria e permitindo inclusive internacao de
criancas e fortalecimento orcamentario das comunidades terapéuticas e com o imperativo
do ideério neoliberal nas politicas sociais brasileiras, com sérios riscos de se consolidar
vertentes familistas (MIOTO, 2010), que restringem a funcéo da politica social no suporte
da producéo do cuidado efetivado pelo grupo familiar, a colocando como principal agente
de protecao social junto com o0 mercado, parece estratégico alertar para a importancia de
redirecionar os rumos das necessidades veiculadas.
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