“A cooperagdo é a convicgdo plena de que ninguém pode chegar a meta se nGo
chegarem todos”. Virginia Burden

Relato da reunido do Grupo “E Possivel!”, 28 de julho de 2018

Clarice Nunes

Recebemos, neste encontro, uma nova familia participante. Muitos foram os temas discutidos. Dentre
eles: a auséncia de aceitacdo do vulnerdvel e de sua familia diante do diagndstico da Esquizofrenia; o impacto
da Esquizofrenia e do seu tratamento no grupo familiar, sobretudo pais e irmaos; a curiosidade e as duvidas
gue novas abordagens da Esquizofrenia acarretam diante dos tratamentos tradicionais; a incerteza sobre a
decisdo da internacdo em momentos de surto; a necessidade dos familiares se afirmarem enquanto grupos de
pressao, junto aos poderes publicos, na garantia de direitos dos doentes mentais.

Ao final da reunido foi apresentada a nova parceria de coordenagdo: Heliene da Silva Bezerra substitui
Pedro Nin Ferreira, que se distancia da funcdo por problemas pessoais e a quem agradecemos pelo suporte
durante todo esse tempo desde a criagdo do grupo. Essa renovagdo, embora impulsionada pela saida de um
dos membros da coordenacdo, traz a possibilidade de incluir um dos membros atuantes e comprometidos do
grupo com a melhoria da situacdo da saide mental, o que é um ganho para todos.

Da negacgdo a aceitagdo do diagndstico da (s) Esquizofrenia (s)

Ao viverem situa¢les inusitadas com seus vulnerdveis, as familias, que geralmente n3o tém
informacgdes sobre a Esquizofrenia, sofrem quando o diagnéstico chega. Em primeiro lugar, ndo se compreende
porque este ndo seja imediatamente dado. Diferentemente de outras patologias que podem nos atingir, e que
normalmente tem um enfoque categérico por parte da medicina, a Esquizofrenia faz parte daquelas patologias
atravessadas por um debate entre o enfoque categdrico e o dimensional®. Mas antes mesmo de se entender a
diferenca entre enfoques, é preciso perguntarmo-nos sobre a importancia do diagndstico. Definir o que uma
doenca é significa limitar, reduzir a complexidade da vida.

Sdo pelo menos duas as fungées do diagndstico: promover informacdes de forma clara e ter utilidade
para o encaminhamento do tratamento. Os dois enfoques tem prds e contras. De um modo geral, no campo
cientifico, a maioria das ciéncias se iniciam com um enfoque categdrico e evoluem para um enfoque
dimensional. Em contrapartida, a maioria dos sintomas sdao dimensionais em si mesmos.

!Cf. Christian Widakovich. “El enfoque dimensional vs el enfoque categdrico em psiquiatria: aspectos histdricos y
epistemoldgicos”. O download do artigo pode ser realizado em: https://alcmeon.com.ar/17/68/06_Bidacovich.pdf
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Enfoques categdricos insistem no que o paciente tem e ndo no que ele é e vém sendo utilizados do
ponto de vista médico ha muito tempo. Podem, no entanto, facilmente criar rétulos que encobrem a
especificidade de cada vulneravel. Hoje sabemos que o que denominamos Esquizofrenia é um espectro que
inclui muitos modos de estar na vida a partir da convivéncia com certos transtornos. Enfoques dimensionais
sdo flexiveis e permitem incluir sintomas especificos em diferentes graus, estar atento para detalhes da
vivéncia de cada paciente e do quanto sua qualidade de vida é afetada. No entanto, sdo dificeis de comunicar.

A aceitacdo do processo de vulnerabilidade é um trabalho interno?. A vivéncia com alguém vulnerdvel
em nossas familias transforma essa vulnerabilidade (seja ela presente nos sintomas negativos e/ou positivos da
esquizofrenia, sintomas de comorbidade ou de bipolaridade, dentre outros) no foco da nossa atencdo,
ostensiva ou sutil. O grau de preocupacgdo a que chegamos ultrapassa a preocupacgao tipica entre familiares. E
ai estamos noés diante de uma “missdo impossivel”, vivendo uma dura realidade que sentimos como ameaca
constante e que tira o chdo debaixo de nossos pés. A légica comum a qual estamos habituados ndo nos ajuda
porque tudo parece ir contra o que aprendemos sobre o comportamento humano do ponto de vista do que é
desejavel e das nossas expectativas com relagdo a nés mesmos e aos outros.

O primeiro tempo da aceitagdo é reconhecer que ndo aceitamos, isto é, ndo queremos viver a
experiéncia que as circunstancias nos impuseram. O segundo tempo da aceitagdo vem com as crises e pode
manifestar-se de diferentes modos: a resignagdo, que traz consigo a amargura da fatalidade, a crenca na
impossibilidade de qualquer mudancga; a alienagdo em relagdo ao outro, o que nos casos extremos significa
abandono concreto; a entrega. A entrega é uma suspensao da a¢do, mas ndo de qualquer a¢do. Nds paramos
de nos debater. Renunciamos a nossa vontade de controlar a vida. Pela primeira vez ndo sé aceitamos, mas
sustentamos nossa impoténcia. O terceiro tempo da aceitacdo é a consciéncia de como depositamos nossa
frustragdo no outro, negando ndo sé nossa rigidez em lidar com os eventos que nos sucedem, mas nossa
prépria cegueira diante de recorrentes julgamentos do que o outro deve ser e como deve agir. Sentimos que
ndo estamos vivendo a nossa vida. Buscamos informacdo e suporte, médicos e terapéutas, mas renunciamos a
busca de qualquer salvagao. Iniciamos, passo a passo, porque ndo existem atalhos, o nosso trabalho pessoal:
desidentificar-se do outro; reconhecer nossas préprias necessidades e autorresponsabilidade em atendé-las;
acolher a pessoa vulneravel nos seus proprios termos, como ela é e ndo como esperamos e queremos que
seja; sentir a dor sem se agarrar a ela transformando-a em sofrimento; (re)aprender a lidar com cada novidade
gue esse relacionamento especifico nos traz.

O impacto da Esquizofrenia sobre pais e irmdos no grupo familiar

Os pais sentem-se sobrecarregados diante das demandas que um filho vulneravel acarreta, em termos
de tratamento, sobretudo do ponto de vista emocional e financeiro. Em muitos casos, deixam de viver suas
vidas e ndo véem uma luz no fim do tunel. Sdo confrontados com os usos da doenga que o vulneravel faz para
obter o que deseja e alargar, a forca, os limites contra os quais se debate. Foram relatados casos de
agressividade, de manias de perseguicdo que interferem no ambiente fisico e emocional do lar, seja pela
disposicdo de objetos, sua aparéncia (tamanho, cor, forma, localizagao) e significados que assumem para uma
mente em transtorno. A desarmonia se instala. Os pais desesperam-se com a nado adesdo dos filhos ao
tratamento. Sentem-se acusados e incompreendidos pelos filhos vulneraveis em situa¢des de conflito. Temem
o futuro. Em nossos encontros, uma preocupacdo recorrente é a de como serd a vida dos vulneraveis sem
nossa presenca acolhedora, orientadora e de sustentagao. Ndo temos resposta.

Os irmdos também se ressentem com essa situagdo. Sabem que uma responsabilidade futura lhes
aguarda e ndo estdo dispostos a recebé-la. Desejam ajudar, mas ndo sabem como ou ndo contam com
nenhuma facilitacdo por parte do grupo e dos préprios vulneraveis. Alguns, se casados, decidem ndo ter filhos.
Os irmdos casados, com sua prépria familia, sentem-se sobrecarregados com suas obrigacGes, as
responsabilidades e preocupacdes cotidianas de uma vida em comum as quais se acresce o cuidado com o

% Cf. Clarice Nunes. Aceita¢do: temer menos, amar mais.
http://www.grupoepossivel.com.br/Epossivel/textos/Aceitacao_temer_menos_amar_mais.pdf
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irmdo, apo6s o falecimento dos pais e mesmo quando estdo vivos, mas envelhecendo rapidamente e perdendo
aos poucos o controle de suas préprias vidas.

E para todas essas situacdes ndo ha receita. A construcdo das solucGes é prdpria de cada grupo
familiar, do nivel de consciéncia que atingiram em relacdo a esse tipo de vulnerabilidade e a consciéncia que o
préprio vulnerdvel tem da sua vida. E preciso lidar com frustracdes de ambos os lados. A frustragio vem
ensinar flexibilidade. Alguns entram em terapia e procuram salvaguardar-se de adoecimentos, manter a
lucidez, informar-se sobre os direitos dos doentes mentais e de suas familias, participar de grupos como o
nosso para manter a esperancga realista na recuperagao do vulneravel, que inclui a ampliagao progressiva da
sua independéncia e autonomia. Independéncia é a capacidade de realizar uma tarefa sem auxilio e autonomia
refere-se a capacidade de refletir, de escolher e decidir o modo pelo qual determinada agao sera realizada.

Duvidas sobre as novas abordagens de tratamento da Esquizofrenia

Uma das principais duvidas sobre o tratamento da Esquizofrenia tem a ver com o uso, ou ndo, da
medicacdo. Prolongou-se, neste encontro, o debate proporcionado pelo IV Forum de Novas Abordagens em
Saude Mental. Foram retomadas e explicadas as novas experiéncias que o férum divulgou, sobretudo aquelas
que aboliram as medica¢des e se apdiam na terapia e assisténcia direta em momentos de crise, sem
internagao.

De fato, em nossa discussdo, o que se destacou foi a abertura dessas novas abordagens, embora ainda
incipientes em nosso pais, para uma nova forma de olhar o vulneravel e de conviver com ele. Trata-se ainda,
pelo menos no sentimento das familias, de formas pontuais pouco conhecidas e exploradas. Essa divulgacao,
num primeiro momento, parece colocar em xeque o tratamento a base de medicamentos e levanta a suspeita
de que todo o esforco que a familia faz para a adesdo ao tratamento medicamentoso esteja sendo incorreto,
inadequado. E um campo no qual ndo existem certezas, portanto ndo adianta procura-las neste momento, a
ndo ser pela via do acompanhamento das noticias sobre pesquisas recentes que sao animadoras, mas ainda
em seus primeiros passos.

A incerteza sobre a internagdo em momentos de surto

Neste ponto apareceram discordancias entre os membros de uma mesma familia e apesar do episédio
estar relativamente longe no tempo ainda provoca discussao e dissabores. Foi relatado mais de um caso de
internacdo a revelia e dada relevancia aos efeitos danosos para a relacdo entre pais e vulneraveis que se
sentiram traidos em sua confianca. Em algumas situagbes, o convivio ainda continua marcado pela
desconfiancga e afastamento entre pais e vulneraveis, o que traz grande mdagoa para os familiares ja fragilizados
pela situacdo que enfrentam. Foram discutidos também aspectos problematicos e positivos da relacdo de
familiares com médicos psiquiatras e instituicGes encarregadas de atendimento psiquiatrico.

Como familiares ndo devemos colaborar para criar uma crise, mas também ndo devemos fechar os
olhos quando ela emerge. Se o paciente se coloca em risco ou coloca em risco a familia, hesitar em relagao a
internagdo pode criar uma situagdo delicada, perigosa, insustentavel. Falta orientagdo aos familiares sobre
como proceder, dentro de uma proposta dialdgica, apds uma internagao feita a revelia. Houve também relatos
de situagdes em que o proprio vulneravel, a partir do seu grande medo como reag¢do a provocagao das vozes e
do sentimento de perseguicao, solicitou a internacdo. Sobre este tema vale ler o livro de Xavier Amador com
Anna-Lisa Johanson, "No estoy enfermo! No necesito ayuda! Ayudando a las personas com enfermedades
mentales serias a aceptar tratamiento. Una Guia Practica para Familias y Terapeutas”?

> Ha disponivel no site www.grupoepossivel.com.br uma sintese desse livro:

http://www.grupoepossivel.com.br/Epossivel/textos/Xavier_Amador_No_necesito_ayuda.pdf
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A necessidade dos familiares se afirmarem como grupo de pressdo em relagdo aos poderes publicos

Neste ponto, apesar do tema das moradias assistidas serem o foco principal trazido ao encontro, vale a
pena relembrar nossas reivindicacdes em marco de 2017, em reunido, junto a Defensoria Publica do Estado do

Rio de Janeiro:

“a) Divulgacdo de informacdo

Entendemos que o direcionamento dos recursos publicos deve priorizar:

1.

Informagdo continua e sistematica as familias de pacientes com transtornos psiquidtricos
severos, através dos Programas de Saude da Familia, sobre causas, sintomas, evolucdo,
tratamento e recuperagao de pacientes esquizofrénicos, ja que elas também sdo afetadas pelo
estigma ao adoecimento mental de seus parentes. O estigma é a visdo de que a doenga mental
desacredita o doente e justifica uma resposta hostil da sociedade, perpetuando os medos
pessoais dos cidaddaos em relagdo aos doentes mentais vistos apenas como suscetiveis de
perderem o controle e cometerem atos violentos.

Informacdo atualizada e sistematica aos agentes de seguranca publica sobre as condi¢des e o
manejo de possiveis portadores de Esquizofrenia em situa¢des de risco e surto. Estudos
existentes mostram que a criminalizacdo da doenga mental é a reacdo da justica criminal,
contribuindo para a prevaléncia de doentes mentais seriamente afetados nas prisdes. Pessoas
psicoticas que exibem sinais de doenca mental séria sdo mais do que outras presas pela
policia.

b) Atendimento de saude do vulneravel e a sua familia

Entendemos que o direcionamento dos recursos publicos deve priorizar:

1.

A ampliagdo do nimero (e dos recursos) de Centros de Assisténcia Psicossocial e dos
Programas de Saude da Familia, o que significa ndo apenas criar novos espacos, mas também
qualificar e contratar profissionais. Sabemos que os que trabalham nas unidades existentes
estdo, via de regra, sobrecarregados, o que diminui a qualidade do atendimento que oferecem.

A criacdo, em hospitais publicos escolhidos, de oferta de servicos psiquiatricos especializados
para tratamentos mais complexos, inclusive dos dependentes de drogas, uma vez que sdo
inumeros os casos de comorbidade em pacientes com transtornos psiquidtricos severos.

A amplia¢do da oferta de residéncias terapéuticas, introduzidas no ambito do SUS pela portaria
do Ministério da Saude n° 106/2000, cujo objetivo é oferecer um cuidado mais humanitario ao
reconhecer o paciente como cidad3do inserido em seu préprio espa¢o de convivéncia, o que
exige ndo apenas um aparato médico psiquidtrico, mas também atividades psicoterapéuticas.
No presente momento, o numero de pessoas atendidas pelas residéncias existentes é
demasiado pequeno e elas apresentam alto custo de manutengao. O mesmo ocorre com a
oferta de hospitais-dia gratuitos que ndo dao vazdo a demanda existente.

A garantia de oferta de medicac¢do gratuita de segunda geragdo aos pacientes com transtornos
psiquiatricos. Nossa sugestdo é a sua inclusdo no atual Programa Farmacia Popular, assim
como ampliagdo da oferta de servicos de atendimento de emergéncia, urgéncia, remocdo e
transporte de pacientes psiquiatricos.



c) Da (re) inser¢do do vulneravel no mundo do trabalho e da arte

1. Criacdo de Programas de apoio a empregos com o objetivo de (re) integrar os vulneraveis
passo a passo no mercado de trabalho, através de oportunidades de ocupacdo
remunerada com horario flexivel e reduzido, além de continuo acompanhamento. E
desejavel que haja oferta de vagas reservadas em concursos publicos. O trabalho tem
grande importancia para o vulnerdvel, ndo apenas pelo dinheiro, mas pelo sentimento de
identidade social e de utilidade que amplia a auto-estima.

2. Criac3o de ateliés assistidos para a pratica das artes plasticas nos quais os pacientes com
disturbios psiquidtricos e dotados para a arte possam explorar seu talento e vender as
pecas realizadas. Ja existe uma experiéncia em funcionamento na periferia de Friburgo, no
estado do Rio de Janeiro. Outras atividades culturais assistidas, como artes cénicas e
musica, também podem constituir-se em procedimentos terapéuticos facilitadores da
criacdo de identidade e inser¢do social”*

*Trechos da carta do grupo “E Possivel” entregue em audiéncia especial com a Defensora Publica Gislaine Kepe, do Nticleo
de Defesa dos Direitos Humanos (NUDEHD) da Defensoria Publica do Estado do Rio de Janeiro, datada de 2/04/2017. Mais
informacdes no relato da reunido de 29/04/2017:
http://www.grupoepossivel.com.br/Epossivel/encontros/relatoencontro20170429.pdf
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