Nao precisamos
apagar a luz do
préximo para que a
nossa brilhe.
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Na retomada dos encontros, este ano, a maioria dos participantes relatou avancos dos seus
familiares vulneraveis, seja em relacdo ao cuidado de si mesmo, seja na direcdo de maior autonomia
em sua vida. De um modo, ou de outro, os depoimentos focalizaram a dindmica familiar no contato
com o vulneravel e seus parentes proximos. S3o dindmicas de aproximagdo e/ou afastamento,
produzindo efeitos que repercutem sobre toda a familia. Nessas dindamicas foram mencionados os
pais, os filhos, os irmaos, os tios e primos, as avos.

As dindmicas de afastamento

Boa parte das dificuldades enfrentadas pelas familias reside, como percebemos, na auséncia
de tratamento do vulneravel, tendo em vista a negacdo da Esquizofrenia, os usos (mesmo que ndo tdo
conscientes) da vulnerabilidade para angariar beneficios préprios, no estigma de uma identidade que
ndo se adequa ao padrdo considerado “normal”. Este estigma carrega nosso desprezo, construido
socialmente, por aqueles que ndo conseguem cuidar de si mesmos. De alguma forma, mais ou menos
sutil, os vulnerdveis sentem a exclusdo, e se queixam da falta de amigos, namoradas, de pequenos
gestos de carinho na data do seu aniversario. Em algumas situacdes, a comunicacdo entre os
familiares e o vulneravel estd marcada por episédios de violéncia, sobretudo quando este ultimo se
recusa a tomar a medicacdo e, em outras, a informacdo sobre a situacdo do vulneravel e seu processo
de saude é dosada para ndo sobrecarregar emocionalmente outros filhos, os irmaos, cuja perspectiva,
a longo prazo, na relagao familiar, é substituir os pais como cuidadores.

Observamos que dados da conjuntura atual, na qual o pais vive talvez sua maior recessao e
apresenta um dos maiores, sendo o maior, indice de desemprego das ultimas décadas, reunidos as
situacoes especificas de falta de informacdo sobre a Esquizofrenia, negacdo do adoecimento, marcas
de socializacdo primaria e secundaria e aspectos de personalidade do vulnerdvel e de seus familiares
moldam situac¢des de desgaste, com grande dependéncia emocional, producdo constante de estresse,
supressdo da expressdao propria e da contribuicdo que os esquizofrénicos, mesmo com limitacdes,
podem dar a sociedade.

Ha, por parte de alguns familiares, uma dificuldade em lidar com a oscilagdo de estado



emocional do vulneravel e um desejo, talvez ndo tao consciente, de “congelar os bons momentos”,
também traduzido numa espécie de receio, sempre latente, de que possa acontecer outra crise, a
recusa em tomar a medicacdo, a necessidade de uma nova internacdo. Isso gera sofrimento,
infelicidade, porque essas possiveis situa¢des no futuro, vividas internamente como ameaca, retiram
o brilho das pequenas grandes conquistas que vao se dando: o vulneravel que controla sua medicacao
e a toma regularmente, que frequenta assiduamente o psiquiatra, que comeca a se interessar pelas
areas nas quais, antes do adoecimento, era versado, que volta a realizar exercicios fisicos ou que se
aproxima de familiares dos quais antes se afastava. Nesse sentido, nds, familiares, também
manipulamos nossas emocgdes, colocando a lente quase que exclusivamente sobre as dificuldades e
minimizando a importdncia dos avancos obtidos no processo de recuperacdao. Como afirma Andrew
Solomon®: “A infelicidade é ma vontade constante”. Precisamos renunciar a essa “ma vontade”.

Em sintese, nossos receios sobre o que falar, ou ndo, com o vulneravel no sentido de nao feri-
lo, de encaminha-lo para tratamento, nossa cobranga interna e ndo explicita de melhora, porque se
faz o possivel e as vezes o que parece impossivel para promover o seu e o nosso bem-estar, revelam
nosso nivel de aceitacdo do processo vivido. Percebemos que, no grupo, explicitam-se diferentes
niveis de aceitacdo. Quanto menor a aceitacdo, maior a rigidez no trato, seja superprotegendo ou
superestimando o vulneravel; grande exigéncia, mesmo que velada, de certos comportamentos que o
vulneravel em seu nivel de maturidade ainda ndo possui; maior a dificuldade de lidar com riscos e
imponderaveis, cansaco e falta de esperanca, descrenca na recuperacao.

Ha casos ainda dramaticos, em que o cotidiano fica insuportavel pela agressividade do
vulnerdvel que nao se trata, gerando atritos, aumentando o medo da convivéncia e tornando quase
insuportavel o convivio. Sdo situagdes em que os familiares temem que a colocagao de limites venha
piorar a situacdao ou nem cogitam de estabelecé-los com receio de retaliacdo. Vemos que sao
tomadas diferentes iniciativas, dependendo da situacdo especifica enfrentada. Ora o pai ou a mae
saem de casa para aliviar a pressao que sofrem, ou entdo, gragas as “coincidéncias favoraveis”,
manejam a situa¢do contratando profissionais que tem sucesso no estabelecimento do vinculo com o
vulnerdvel e colaboram ativamente para que nao ele se coloque, nem aos outros, em risco, obtendo
sua adesdo ao tratamento, o que de outra forma seria inviavel.

Todas essas dificuldades estdao presentes e, em certo sentido, sao ampliadas quando na
mesma familia hd mais de um vulneravel sob o mesmo teto, caso de um familiar que mora com a mae
e o filho, ambos esquizofrénicos, e que esta tendo de lidar com desentendimentos severos com a
mae, que ndo se trata, e entre sua mae e seu filho. Ou ainda, aquele grupo familiar em que o
vulnerdvel esquizofrénico vive com a mde idosa com quadro de demencia senil e irma com
comportamento dificil, possivelmente patoldgico, todos retroalimentando uma convivéncia pouco
saudavel. De qualquer forma, vulnerdveis e familiares, todos precisam reaprender habilidades para
lidar com as tensdes da vida.

As dindmicas de aproximag¢éo

Elas partem de um pressuposto bdsico: a aceitacdo da diferenca, que surge como um
resultado indireto e organico do trabalho que alguns familiares fazem sobre si mesmos, no sentido de
humanizar cada vez mais a relacdo, abandonar expectativas que ndo podem ser atingidas pelo outro e
respeitar e incentivar o vulneravel naquilo que pode fazer por si mesmo.

' Andrew Solomon. Longe da drvore. Pais, filhos e a busca da identidade. S3o Paulo: Companhia das Letras, 2013.



E um processo que n3o prescinde de informacdo qualificada e de um alinhamento n3o com
nosso desejo de vé-los curados, mas com a verdade daquilo que é a cada momento. E claro que tudo
pode ser tratado a partir de um ponto de vista respeitoso se realmente nossa atitude é generosa, no
sentido de nos autorizarmos a ser como somos e deixarmos o outro ser como &, o que ndo nos libera
da responsabilidade com os cuidados e atendimento que o outro necessita. Na verdade, nosso
exercicio é aprender a amar o vulnerdvel por si mesmo. Nesse sentido, a formacdo de uma rede de
atendimento ajuda muito, do ponto de vista da nossa experiéncia, para assisti-lo de um modo
consistente, o que implica romper com o tabu de ndo falar sobre o assunto com amigos, colegas e
membros da nossa familia.

Essa é a razdo pela qual enfatizamos a recuperacao e ndo a cura. Estamos falando também da
criacdo do que, Andrew Solomon, denomina de uma identidade horizontal. Isto é, aquela em que um
dos nossos filhos, por exemplo, ndo compartilha de caracteristicas, atributos e valores com seus
proprios pais (identidade vertical), mas a compartilha com um grupo de iguais (identidade horizontal).

Uma das questdes que emergiram diz respeito ao cardter da intervengao junto ao vulnerdvel e
ao grupo familiar para encaminhar o processo de recuperacdao de um modo efetivo. Nesse contexto,
foi discutido o processo de interdicdo e curatela, que sempre gera duvidas e receios dos familiares
gue ndo sabem, com clareza, quais sdo as exigéncias juridicas, que se questionam sobre a real
necessidade dessa medida e, sobretudo, se sentem inseguros para abordar esse assunto delicado
com o vulneravel.

Interdigdo e Curatela

O ato da interdicdo/curatela envolve ndo apenas quem o solicita juridicamente e o vulneravel,
mas a familia como um todo. Que dificuldades sdo encontradas junto ao grupo familiar? Por exemplo,
irmdos que discordam dessa medida, desconfiados e temerosos de serem ludibriados (sobretudo
economicamente e/ou financeiramente) por aquele que toma a iniciativa de liderar o processo. Esses
entraves se agigantam numa situagdo familiar apresentada como de disfungdo crénica, em que
irmaos e um dos progenitores perpetuam intera¢des doentias, ampliando dificuldades em rela¢ao a
manutencdo de si mesmos, ao seu tratamento e outros cuidados.

Quem assume a dianteira do processo teme o conflito e o grau que ele pode alcancar. No
entanto, precisamos distinguir conflitos que perpetuam o adoecimento de conflitos que encaminham
decisGes fundamentais na direcdo da garantia dos cuidados de saude. Esses ultimos precisam ser
encarados. A tarefa daquele que assume a iniciativa é plena de riscos. O temor da discordancia nao
ajuda. E preciso suprir a auséncia de informacdo, reavaliar mitos sobre a incapacitagdo dos
vulneraveis e lidar com a imprevisibilidade do alcance dos efeitos das prdprias decisdes, mas é preciso
tentar.

A normatizacdo da curatela para deficientes sofreu alteracdo apds a aprovacao do Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia - Lei Brasileira de Inclusdo, nimero 13.146, de 6/07/2015, de autoria de Paulo

Paim?.

Sao importantes, sobretudo os artigos 84, 85, 86:

2 Texto completo da Lei: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ at02015-2018/2015/Lei/L13146.htm .
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Artigo 84 - A pessoa com deficiéncia tem assegurado o direito ao exercicio de sua capacidade
legal em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas.

§ 12 Quando necessario, a pessoa com deficiéncia serd submetida a curatela, conforme a lei.

§ 22 E facultado a pessoa com deficiéncia a adocdo de processo de tomada de decisdo
apoiada.

§ 32 A definicdo de curatela de pessoa com deficiéncia constitui medida protetiva
extraordindria, proporcional as necessidades e as circunstancias de cada caso, e durarda o menor
tempo possivel.

§ 49 Os curadores sao obrigados a prestar, anualmente, contas de sua administracao ao juiz,
apresentando o balango do respectivo ano.

Art. 85. A curatela afetard tdo somente os atos relacionados aos direitos de natureza
patrimonial e negocial.

§ 12 A definicdo da curatela ndo alcanca o direito ao prdprio corpo, a sexualidade, ao
matrimonio, a privacidade, a educacgao, a saude, ao trabalho e ao voto.

§ 22 A curatela constitui medida extraordinaria, devendo constar da sentenca as razbes e
motivacdes de sua definicdo, preservados os interesses do curatelado.

§ 32 No caso de pessoa em situacao de institucionalizacdo, ao nomear curador, o juiz deve dar
preferéncia a pessoa que tenha vinculo de natureza familiar, afetiva ou comunitdria com o curatelado.

Art. 86. Para emissdao de documentos oficiais, ndo sera exigida a situacdo de curatela da
pessoa com deficiéncia.

A recente Lei da Pessoa com Deficiéncia traz a tona uma discussdo séria sobre o que constitui
uma diferenca a ser protegida legalmente e embora as tentativas de aliviar o fardo de uma doenca na
compreensdo dos familiares sejam necessarias, também é preciso considerar que se o vulneravel ndo
é visto como doente pode perder suas salvaguardas. Estamos, portanto, nos movendo no seio de
uma contradicdo: aceitar faz parte do modelo de identidade e a doenca do modelo médico. Ai
estamos no campo da cura, ou nao.

Nesta reunido se evidenciou um caso em que a Curatela Parcial Definitiva do vulnerdvel foi
obtida para fins de sua inclusdo como dependente para recebimento de pensdao em caso de morte de
um dos seus progenitores, processo que levou entre dois e trés anos, e, outro caso, ainda no inicio do
andamento, voltado para a interdigdo de um progenitor em estado de deméncia senil.

Com relagdo a aceitacdo pelo vulneravel, sobretudo quando jovem, com pouco mais de trinta
anos, a experiéncia mostrou que explicitar a verdade é importante. Isto é, informar com clareza o que
implica esse gesto, quais sdo suas restricdes e beneficios. Discutir com o vulnerdvel o que realmente
se altera e o que ndao muda em sua vida no caso de aprovag¢ao da solicitagcdo, salientando que a
Curatela ndo é irreversivel. Desde que provada pelo curatelado que as razdes pelas quais foi
interditado deixaram de existir, o juiz usa sua autoridade para fazer cessar seus efeitos. No caso
comentado, mostrou-se ao ao interditado que, assegurada sua dependéncia nos termos da lei para
recebimento de pensao, isso ndo acarretaria de modo algum deixar de apoia-lo para conquistar sua
autonomia. Ou seja, o ato oficial ndo impede de fato a progressdo da prdatica de
autorresponsabilidade pela sua vida, seja principalmente em termos de provimento e de cuidados
com a saude.

Durante o encontro um dos participantes apresentou ao grupo o livro de Andrew Solomon,
publicacdo recente em portugués, cuja resenha pode ser lida no site www.grupoepossivel.com.br .
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