Um olhar sobre os encontros de familiares do Grupo “E possivel!”

Clarice Nunes”

A constituicdo desse grupo, proveniente dos semindrios do IPUB, faz parte de uma estratégia
de reeducacgéo, em relagdo ao modo como nos relacionamos com nossos “vulnerdveis” e com nossas
proprias vidas na direcdo da saude e do bem estar pessoal e coletivo. Habitamos, tanto quanto eles,
um lugar hibrido entre expectativas e fatos; esperanca e desesperanca; soliddo e solidariedade, o que
nos parece imposicdo da vida e nossas escolhas. Os semindrios proporcionaram a abertura de olhar
para a esquizofrenia e os padecimentos desse espectro além dos rétulos.

Essa estratégia reeducativa nos leva a um processo gradativo de transformacgdo, mais ou
menos profundo, dependendo do nosso nivel de implicagdo ou envolvimento, e que supbe o
deslocamento interno e externo de um estado a outro. Vamos saindo de um estado de desinformacgao
ou pouca informacgao, carregado de intensas emog¢des, como a recusa obstinada em aceitar uma
situacdo que nos parece intoleravel, a soliddao, a angustia, a raiva, o medo para um estado de
compreensdao amorosa € objetividade no modo como lidamos com as situagdes que vivemos. Esta
passagem n3o esta dada. Ela é construida. Nunca serd completa. E simultaneamente processo e meta.
Em resumo, trata-se de se deslocar de um circulo vicioso de crencas fatalistas no sentido de que nada
muda, de que estamos sés e ndao contamos com ajuda para um circulo benigno no qual passamos a
acreditar que é possivel avancar, apesar das dificuldades, na direcdo do nosso objetivo de melhor
qualidade de vida para nossos vulneraveis e para nés mesmos. Dai a denominag¢do do nosso grupo: “E
possivel”.

Denominagdo do Grupo

O que é possivel?

E possivel compreender que a ameaga ndo é a Esquizofrenia ou o esquizofrénico, mas o modo
como lidamos com ambos.

E possivel ver a pessoa escondida atras da enfermidade mental, e as suas reais necessidades,
assim como as nossas.

E possivel identificar nossos limites como familiares, sem ilusdo ou falsas expectativas.

E possivel compreender nossa intervengdo na vida do outro, quando ele necessita, de modo a
considerar suas metas maiores como ser humano e ndo apenas suas restri¢des decorrentes do estado
de vulnerabilidade.

E possivel abragar a vida com toda sua imperfeicdo.

E possivel o distanciamento amoroso.

Essas possibilidades fazem toda a diferenga! E para tanto precisamos de informacdo e apoio.

A informacdo nos ajuda a mudar nossa concepc¢ao sobre a Esquizofrenia, mas principalmente
nos ajuda a tomar decisdes fundamentadas sobre o qué fazer diante de certas situacdes especificas,
como por exemplo, a negacdo do uso da medicacdo, um surto, recaidas no tratamento. Enfim, as idas
e vindas de um processo complexo e ndo linear. A informacdo consistente nos tira da vacilacdo em
gue as vezes nos colocamos entre decisdes a serem tomadas, atitudes a serem mantidas e opcoes
possiveis de manejo, ajudando-nos a manter a determinacgdo. Ela colabora na criacdo de um estado
de prontiddo, necessario para lidarmos de modo pertinente com novas situacées que aparecem ou
com a repeticdo de certas atitudes e comportamentos. Esse estado de prontiddo pressupde
flexibilidade, descontracdo interna, menor temor diante do risco de cometer erros, renincia em
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querer controlar a vida, salvar o outro e evitar crises, aprender a discriminar nossas limitagdes
concretas das imaginarias.

O apoio nos mostra que ndao estamos sés, que podemos lidar positivamente com nossos
“vulneraveis”, isto é, com motivacdes construtivas, reconhecendo em cada dificuldade ndo somente
um obstdculo, mas um estado tempordrio. Participar de um grupo de familiares nos ensina que a
escuta do outro é um processo ativo para identificar nossas crencas, refletir em que medida nos
ajudam ou atrapalham, abandonar internamente a exigéncia que a vida se mova de acordo com
nossas necessidades imaginarias; viver um dia de cada vez, sabendo que os dias nunca sdo os
mesmos; aceitar a nossa imperfeicdo no relacionamento com nossos “vulnerdveis” e nos perdoarmos;
pedir ajuda ao entrar em contato com nossa fragilidade; ampliar nossa rede de sustentacao;
reexaminar nossa rigidez e insisténcia em culpabilizar as ocorréncias externas, sem assumirmos a
responsabilidade pelo que pensamos e sentimos.

Os encontros

Realizamos este ano doze encontros, alguns deles com o suporte direto dos profissionais que
lideraram os seminarios do IPUB. Trocamos experiéncias em torno de situacées concretas que nos
afetam a cada dia:

¢ A imprecisdo e dificuldade do diagndstico da Esquizofrenia ou padecimentos que se incluem
no seu espectro;

¢ A maneira de lidar com dados considerados confidenciais pela psiquiatria em relacdo ao

doente mental e suas repercussdes sobre o préprio paciente e familia;

As crises da vida e sua relacdo com a enfermidade mental;

Os sintomas negativos e positivos da esquizofrenia;

O manejo da medicagdo psiquidtrica: sua aceitagao, ou ndo, ajuste e efeitos colaterais;

As dificuldades enfrentadas pelos “vulneraveis” no que diz respeito a insercdo em atividades

de trabalho; a moradia; ao uso de drogas licitas (cigarro, bebidas, café) e ilicitas; aos diferentes

niveis de dependéncia e autonomia; a aceitagao ou nao das frustragdes da vida;

¢ Os casos que envolveram infragdo penal e medidas de segurancga.
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A troca de experiéncias em todas essas situacdes foram atravessadas por duas grandes
interrogacGes ou questdes de fundo. A primeira, o nivel de consciéncia dos “vulnerdveis” e o nosso
sobre seu estado de saude. Esse nivel de consciéncia repercute diretamente em relacdo ao
tratamento; aos habitos assumidos, a necessidade, ou ndo, da internacdo. A segunda, o estigma
social e sua introjecdo por parte do vulnerdvel e seus familiares. O estigma aparece nas nossas
crengas errbneas; nas atitudes de rejeicdo de parentes proximos e de acBes que promovem a
exclusdo dos nossos vulneraveis, de maneira sempre dolorosa, e dificultam seus processos de
recuperac¢do. De um lado, percebemos a importancia de partilhar esse aspecto da nossa vida e o que
aprendemos sobre esse estado de vulnerabilidade com nossa familia e amigos, sobretudo com os
mais proximos, mesmo que ainda ndo estejam disponiveis para essa “escuta”. De outro, sentimos a
necessidade de preservar nossos “vulnerdveis”. Alguns deles expressam claramente o desejo de que
suas condicdes de saude ndo sejam divulgadas, aspecto privado que precisa ser respeitado.

A dindmica

Experimentamos no IPUB uma dindmica desenhada em cinco etapas: a socializagdo; uma
rodada sobre as dificuldades do momento; a selecdo de um problema a ser debatido; o debate e a



busca de solucdes e, finalmente, sugestdes de atividades sociais e encerramento.

Em alguns encontros foi possivel manter esse desenho. Em outros, ndo. Nos encontros em que
houve o ingresso de novos familiares, por exemplo, nem sempre mantivemos o ritmo e algumas vezes
ndo conseguimos aprofundar o debate e a busca de solucbes diante da maior necessidade dos
participantes falarem das suas vivéncias e nesse caso 0s novos se estenderam e os veteramos se
repetiram.

Sem duvida, os encontros tem sido positivos pela troca de experiéncias, de informacgdes, mas
alguns aspectos podem ser aperfeicoados: o processo de admissdo de novos membros; a reflexao
sobre progressos e recuos do grupo; a extensdao da atuacdo do grupo. Com relacdo a entrada de
novos membros e sua integracdo no grupo estamos aprendendo a administrar o sentimento de
urgéncia no ingresso de novos integrantes. Acreditamos que além de um encontro anterior com os
coordenadores é necessaria uma avaliacdo profissional. Sobre os progressos e recuos do grupo, por
exemplo, seria oportuno conduzir nossa atencdo para os processos de desisténcia, ou mais
precisamente, para as motivacoes que levam alguém a deixar de frequenta-lo. Em relacdo a extensao
da nossa atuacdo, percebemos ainda a necessidade da interagdo com outros grupos existentes e
acreditamos que a medida que o movimento dos grupos vai se consolidando novas demandas podem
emergir, sugerindo acdes coletivas no sentido da defesa dos direitos das pessoas com transtorno
mental e suas familias junto aos servicos oferecidos, érgaos publicos e a sociedade.

De toda a discussao travada neste ano de atividades do grupo, alguns lembretes podem ser
mencionados considerando-se a relagdo familiar como uma das ancoras para a evolugdo clinica
positiva dos transtornos mentais:

Na nossa relagéio com os “vulnerdveis”:

Ter paciéncia com o ritmo lento de amadurecimento emocional.

Ajudar a lidar com os sintomas.

Levar a serio as queixas em relacdo aos efeitos colaterais dos medicamentos.

Criar uma rede de apoio em termos de atendimento psiquiatrico, terapéutico e ocupacional,

mantendo contato regular e didlogo aberto com profissionais e outros cuidadores no sentido

de ajuda-los a acompanhar sintomas importantes ou aqueles que ocorrem em resposta aos

medicamentos.

¢ Reduzir expectativas, cobrancas e criticas, mostrando que nos importamos, ao invés de querer
muda-los.

¢ Construir metas especificas no cotidiano, apoiando sua realizacdo, sem fazer por ele o que ele
pode fazer por si mesmo.

¢ Trabalhar na direcdo da autonomia progressiva e acompanhada nos vdrios aspectos da sua
vida. Lembremo-nos que ndo temos o direito de “destruir sonhos”, nem a possibilidade de
prever quais serdo os resultados efetivos.

¢ Negociar situacdes de conflito ou que possam desencadear conflitos, tendo em vista os
anseios do ser humano e n3do apenas a vulnerabilidade. Identificar e oferecer op¢des, atitude
importante sobretudo quando ha mais de um cuidador e eles divergem entre si sobre as
formas de manejo.

¢ Negociar tarefas a serem feitas ou a realizagdo delas de modo conjunto, levando o
“vulneravel” a refletir sobre as consequéncias da sua escolha em nao se cuidar.
Manter uma lista com contatos de emergéncia (médico, terapeuta, ambulancia, hospital).

¢ Criar um plano de agdo para emergéncias, discutindo-o com o “vulneravel” quando este
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estiver estabilizado, de forma a diminuir seu medo e desconforto em tais situagdes.
Na nossa relagdo conosco:

Desidentificarmo-nos do outro.
Admitir a impoténcia, pois a solugdo ndo esta apenas em nossas maos e temos limites que
precisam ser reconhecidos e respeitados.
Reduzir o estresse ou manté-lo sob controle.

¢ Comprometermo-nos com a auto-ajuda e buscar acompanhamento terapéutico, caso seja
necessario.

¢ Criar um tempo livre, ou um intervalo no cuidado, para evitar o mau humor, o excesso de
cansaco.

¢ Inserir-se na rede de apoio aos familiares.
¢ Continuar a ampliar a informacao e a compartilha-la.
¢ Reconhecer nossas proprias necessidades e autorresponsabilidade em atendé-las.
¢ Sentir a dor sem se agarrar ao sofrimento.
¢ Reaprender a lidar com cada novidade que esse relacionamento nos traz.
¢ Na&o gritar, discutir ou mostrar raiva e irritacdo com vulneraveis em crise.
¢ Lembrar que as solugGes sdo temporarias em funcdo dos desafios que enfrentamos no
presente.
Sugestbes:

Podemos experimentar intercalar na dinamica existente outras possibilidades no que diz
respeito ao convivio e entrosamento:

1. Organizar reunides a partir de tematicas especificas ou para discutir textos que estao
circulando no grupo®.

2. Organizar reunides com convidados externos: profissionais, liderancas de outros
grupos de apoio de familiares.

Seria interessante também que os profissionais que tiveram a iniciativa de formar os grupos
existentes se reunissem com os coordenadores num periodo regular a ser estipulado para um
acompanhamento do andamento dos grupos.

Os meus agradecimentos ao IPUB na pessoa de todos os profissionais que nos estimularam a
nos organizarmos nos grupos de familiares dentro desse processo de transformacdo que pressupde
uma tomada de consciéncia, jamais imposta. A tomada de consciéncia do familiar e do “vulneravel” é
um processo gradativo da forma de encarar a vida, os outros e a si mesmo, rever conceitos e crengas,
resignificar experiéncias, buscar um novo olhar sobre si préprio e sobre o papel que se pode ter na
familia e na comunidade a partir do adoecimento. Tomada de consciéncia é um processo que nos livra
do abismo da ignorancia, liberta-nos da desesperanca e da for¢a a nossa jornada cotidiana.

Temos acesso as seguintes publicagGes: Xavier Amador. No estoy enfermo, no necesito ayuda! Como ayudar a un enfermo mental a
aceptar el tratamiento, New York: Vidapress, 2003; Eduardo Mourdo de Vasconcelos (coord.). Manual de ajuda e suporte mutuos
em saude mental: para facilitadores, trabalhadores, profissionais de satde e saude mental. Rio de Janeiro: Escola de Servigo Social
da UFRJ. Brasilia, Ministério da Saude, Fundo Nacional de Saude, 2013; Julio Cesar dos Santos. Mente dividida: memdrias de um
esquizafrénico e, do mesmo autor, Divagagbes Esquizofrénicas. A esquizofrenia na visdo de um portador. Ambas as publicagbes
podem ser compradas no blog://memoriasdeumesquizofrenico.blogspot.com,br. Patrick W. Corrigan (org.). On the stigma of mental
ilness. Practical estrategies for research and social change. Washington DC, American Psychological Association, 2005; Direito a
Saude Mental. MPF. Procuradoria Federal dos Direitos do Cidad3o. Brasilia, s/d.



