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RESUMO

Esta dissertacdo teve a finalidade de investigar as préticas de cuidado a saide mental na
infancia a luz da Teoria das Representacfes Sociais, segundo a perspectiva dos familiares de
criancas usuarias de um Centro de Atencdo Psicossocial Infantil (CAPSI), localizado em
Recife — PE. A coleta dos dados se caracterizou pela realizacdo de observacdes na recep¢éao
do servico e entrevistas com19 cuidadores (15 maes, 3 avos e 1 pai), orientadas por roteiro
semiestruturado, gravadas em meio digital, e textualmente transcritas. Realizou-se Analise
Tematica de Contetdo das informacfes obtidas. A analise dos resultados foi organizada em
topicos derivados das categorias de andlise, evidenciando “Quem cuida?”; “Quem ¢
cuidado?”; “Por que ¢ cuidado?”; e “Como cuidam?”. Concomitantemente, foram realgados
0S Objetos e processos psicossociais subjacentes as praticas de cuidado. Observou-se 0
predominio da figura feminina, seja mde ou avo, no papel de cuidadora principal e
responsavel pela assisténcia as necessidades da crianca. O enderecamento da crianga a um
servico de salde mental aparece ancorado numa representagdo social de infancia “normal”,
isto é, de uma nogdo de curva normal de desenvolvimento que é socialmente compartilhada,
cuja variacdo de alguma ordem desperta preocupacao por parte dos cuidadores, e que servira
como guia para as condutas. Refletiu-se sobre o lugar social do diagndstico psiquiatrico, que
ndo implica apenas no direito ao beneficio assistencial, mas também na apropriacdo de um
saber sobre a crianca que direciona préaticas de cuidado parentais, assim como justifica os
comportamentos da crianca perante 0 meio social. Enquanto um servi¢o de referéncia no
tratamento do autismo, a maioria dos familiares entrevistados afirmou que a crianca da qual
era responsavel apresentava a suspeita e/ou confirmacdo desse diagnostico. Por isso,
averiguou-se gque os cuidadores se apropriam do conhecimento cientifico sobre o autismo por
diversas fontes e constroem teorias que sirvam como orientadoras e justificadoras das
condutas de cuidado, integrando, de modo fragmentado e sincrético, elementos dos universos
reificado e consensual. Foram descritas as principais praticas de cuidado a salde mental
destinadas as criangas, englobando desde as acdes efetuadas no ambito familiar (como a busca
por informacdes, a adesdo as orientacdes dos especialistas e a educagdo informal) ao ambito
publico (como, por exemplo, 0 acompanhamento aos servicos de salde e a insercdo escolar).
Destacaram-se as implicacBes do sofrimento psiquico infantil sobre os cuidados parentais € a
dindmica familiar, como as dificuldades de aceitar e lidar com a crianca, e inseri-la
socialmente. Retomaram-se os paradoxos em torno da representacdo social de maternidade,
visto que frequentemente as queixas em torno dos sacrificios embutidos no “cuidado
dobrado” sdo contrabalanceados pelo sentimento de realizacdo em “ser mde de uma crianca
especial”. A guisa de conclusdes, identificaram-se representacdes sociais de diferentes objetos
sociais, como maternidade, autismo e infancia, que se interligam compondo um sistema
subjacente as préaticas de cuidado, ratificando o carater interdependente dessa relagdo.
Ressaltam-se as barreiras no acesso a salde, educagéo e assisténcia, bem como na formacéo
de redes sociais, que repercutem, principalmente, na necessidade de dedicacdo integral das
mulheres a maternagem e na privacdo de direitos as criangas.

Palavras-chave: Saude Mental; Infancia; Praticas de Cuidado; Representac¢des Sociais.



ABSTRACT

This study aimed at investigating the practices of mental health care in childhood, on the basis
of Social Representation Theory, through the perspective of families whose children attend a
Psychosocial Care Center (referred to in Portuguese as CAPSi), located in Recife — PE. This
being the case, the perspective of the Social Representation Theory was adopted in order to
carry out this research. Data collection was characterized by observations of the services’
reception, as well as interviews with 19 caregivers (15 mothers, 3 grandmothers and 1 father),
based on a semi-structured guide, recorded digitally, and transcribed verbatim. We conducted
a Theme/category-based Content Analysis of the information obtained. The analysis was
organized on topics derived from the analysis’s categories, showing “who cares?”, “who
receives care?”, “why and how they care?”. Furthermore, psychosocial objects and processes
were highlighted underlying the care practices. There was a predominance of the female
figure, either mother or grandmother, in the role of main caregiver and responsible for
assisting the child’s needs. Addressing the child to a mental health service seems anchored in
a social representation of “normal” childhood, that is, a notion of normal curve of human
development that is socially shared and serves as a guide to conduct. Thus, any given
variation bothers caregivers. We reflected on the social place of psychiatric diagnosis, which
implies not only the right to welfare benefit, but also the appropriation of knowledge about
the child that may direct parental care practices, as well as justify the behavior of the child
before the social environment. As a reference center for the treatment of autism, the majority
of families interviewed stated that the child for whom they were responsible had this
suspicion and/or diagnosis confirmation. Therefore, we verified that caregivers take
ownership of scientific knowledge about autism by several sources and build theories that
serve as a guide and justification of care behaviors, integrating, in a fragmented and syncretic
way, elements of reified and consensual universes. The main practices of mental health care
for children were described, encompassing from the actions taken within the family (such as
searching for information, adherence to the guidelines of experts and informal education) to
the public domain (e.g., monitoring health services and school insertion). Concerning the
implications of child psychological distress on parenting and family dynamics, we identified
the difficulties of accepting and dealing with the children, and insert them socially. In
addition, we pointed out paradoxes related to social representations of motherhood, since the
complaints about the sacrifices concerning "extra care™ are counterbalanced by the feeling of
accomplishment in “being a mother of a special child”. In conclusion, we identified social
representations of different objects, as motherhood, childhood and autism, which are
interconnected, composing a system underlying practices of care and confirming the
interdependence of such a relationship. Data expressed the barriers in access to health,
education and assistance, as well as in the formation of social networks, which reflect mainly
the need for full commitment of women to motherhood and privation of rights to children.

Keywords: Mental Health; Childhood; Care Practices, Social Representations.
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1. INTRODUCAO

Inicio essa dissertacdo situando o leitor sobre a trajetdria pessoal e académica que
precederam a construcdo desse trabalho, marcado por algumas reelaboracdes resultantes de
reflexdes em torno do objeto de pesquisa. Enquanto graduanda participei de pesquisas
produzidas no Laboratdrio de Interacdo Social Humana — LABINT, enfocando estudos
relacionados ao desenvolvimento humano a partir do aporte tedrico da Teoria das
Representacdes Sociais. Quanto ao campo da saude mental infantil, obtive aproximacdo a
partir do estagio curricular na &rea de Psicologia Clinica, realizado em servico ambulatorial
voltado para o atendimento de criangas, adolescentes e seus familiares. A partir dessas
experiéncias, passei a observar que algumas praticas de cuidado, incluindo o enderegcamento
das criancas aquele servico, eram mediadas pelas concepgcbes e crengas que 0S pais
compartilhavam sobre a infancia, especificamente, sobre uma noc¢éo de infancia normal.

Tendo isso em vista, ingressei no mestrado com um pré-projeto de pesquisa que visava
investigar as representacdes sociais da infancia na interface com o campo da saiude mental,
segundo cuidadores de criangas usuarias de servicos publicos de saude mental e profissionais
da salde atuantes em servicos com essa especificidade. Para tanto, pretendia analisar 0s
conteldos e processos psicossociais subjacentes a essas representacOes, refletindo sobre o
processo de influéncia dessas nas préticas sociais de interacdo e cuidado.

Contudo, as leituras e discussdes efetuadas no decorrer do mestrado, no @&mbito das
disciplinas cursadas e do grupo de pesquisa, possibilitaram reflexdes e questionamentos em
torno do objeto de estudo e do problema norteador desta dissertagdo. Sendo assim, no intuito
de impulsionar algumas decisdes, entre os meses de Maio e Junho de 2012, realizei um
primeiro levantamento bibliografico dos trabalhos produzidos na area da Salde Mental
Infantil. Ainda sem um objeto de estudo definido, esse levantamento tinha por finalidade a
aproximacdo com essa area de producdo, identificando as principais tendéncias e as possiveis
lacunas.

Desse modo, a partir de algumas palavras-chaves (“‘saude mental infantil”, “criangas
transtornos mentais”, “cuidado infancia saide mental”) foram selecionados 46 artigos nos
sites de busca do Portal da CAPES e Scielo, além de 35 dissertacdes e 6 teses indexadas ao
Banco de Teses e DissertacOes do Portal da CAPES, produzidos entre os anos de 2007 e 2011.
No que se refere a producdo de periddicos, vislumbrou-se quatro tendéncias principais: 1) a
interface entre violéncia e salde mental na infancia; 2) estudos enfocando a prevaléncia e

estabelecimento de fatores sociais de risco para o desenvolvimento de problemas mentais em
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criangas e adolescentes, com énfase no ambiente familiar; 3) trabalhos que versavam sobre
transtornos psiquiatricos especificos, tais como Transtorno de Déficit de Atencdo e
Hiperatividade (TDAH) e autismo; 4) politicas publicas e servicos de saude voltados para o
cuidado a satde mental infantojuvenil.

Em relagdo as dissertacbes e teses, destacaram-se as pesquisas que refletiam as
mudancas decorrentes da Reforma Psiquidtrica Brasileira, principalmente quanto a
implantacdo dos Centros de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil (CAPSi). O CAPSI,
enquanto locus de pesquisa privilegiado dessas producdes, foi analisado em termos de sua
dindmica e funcionamento, bem como nas relacBes com a escola, a aten¢do primaria e a
familia. Entretanto, como evidencia Machineski (2011) sdo escassos 0s estudos que enfocam
os familiares de usuarios de CAPSIi. Ademais, as dissertacdes apresentavam como objeto de
estudo os transtornos psiquiatricos (como depressdo, TDAH, autismo e psicose) em suas
relacbes com a familia, o psicodiagndstico e o processo de medicalizacdo. Por fim,
sobressairam os trabalhos que discutiam temas referentes a salde mental infantil a luz da
teoria psicanalitica.

Em revisdo de literatura, Ribeiro et al. (2010) verificaram que os relatos de pesquisa
publicados na &rea se ramificavam em duas tendéncias, uma de maior expressividade,
referente aos estudos epidemioldgicos de base quantitativa, e outra concernente as questdes
qualitativas e reflexGes sobre as demandas em salde mental infantojuvenil e as praticas
sociais a essas relacionadas. Em geral, os autores observaram a predominéncia de artigos
visando a caracterizacdo da clientela dos servicos, isto é, fornecendo estatisticas associadas as
morbidades mais frequentes e tratando especificamente de aspectos clinicos, sendo menos
expressivos aqueles que se propuseram a analisar o tema da saide mental infantojuvenil numa
perspectiva mais ampla.

Apds o delineamento do objeto de estudo dessa pesquisa — 0 cuidado a saude mental
infantil — realizou-se outro levantamento bibliografico no banco de dados Scielo, a partir
dessas palavras-chaves. Ndo sendo encontrados periddicos associados a essa expressao,
utilizou-se “cuidado a saude mental”, que indicou 168 artigos publicados entre os anos de
2008 e 2012. Observou-se ampla discussdo envolvendo politicas publicas, implantagdo de
servigos substitutivos, a articulacdo entre atencdo basica e salide mental, o desenvolvimento
de praticas profissionais no ambito da reforma psiquiatrica, o impacto do sofrimento psiquico
nas relacbes familiares, entre outros. No entanto, no que tange as producfes voltadas
especificamente para o publico infantil, identificou-se apenas 6 (seis) artigos publicados,

alguns ja localizados no levantamento anterior. Na Biblioteca Digital Brasileira de Teses e
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Dissertacdes (BDTD), selecionaram-se 5 teses e 11 dissertacGes associadas aquelas palavras-
chaves. De modo geral, foram encontrados resultados semelhantes ao primeiro levantamento,
com excecdo de alguns trabalhos relacionados aos aspectos biologicos do desenvolvimento
infantil, nas areas de enfermagem e nutricdo, enfocando questdes relativas a gestacéo e pos-
parto, e ao vinculo mée-bebé nos primeiros anos de vida.

A literatura (ASSIS et al., 2009; AVELLAR; BERTOLLO, 2008; BOARINI;
BORGES, 1998; RIBEIRO, et al., 2010; SANTOS, 2006; entre outros) aponta que a salude
mental infantil tem sido negligenciada no contexto nacional, tanto pelas politicas publicas
quanto pelos pesquisadores da &rea, sendo escassa a discussao sobre a promogao e prevencao
de transtornos mentais em criancas. Nesse sentido, tanto os estudos em satde mental quanto o
planejamento da assisténcia tém abordado mais frequentemente as situacdes relacionadas ao
sujeito adulto, principalmente em condi¢cdes de cronicidade (CAVALCANTE; JORGE;
SANTOS, 2012; RIBEIRO et al., 2010). Os autores enfatizam a importancia em visibilizar
essa area, de modo a proporcionar as criangas um efetivo direito ao cuidado, respeitando-se
suas diferencas de desenvolvimento e necessidades especificas.

O conhecimento sobre o percurso realizado por criangas usuarias de servigos de salde
mental possibilita reflexdes acerca das atuais praticas de cuidado e do impacto dos
dispositivos ofertados a atencdo desse grupo social. Faz-se necessaria a realizacdo de
pesquisas destinadas a compreender as praticas locais e a produgdo de saberes em contextos
sociais especificos (RIBEIRO et al., 2010), a fim de revelar “a transversalidade do cotidiano,
das préaticas familiares e sociais e, sobretudo, da ética do cuidar frente aos desafios da
contemporaneidade” (CALDEIRA; BARBOSA; CAVALCANTI, 2012, p. 139). Segundo
Barnes (1998), a prevencéao de salide mental na infancia pode gerar um impacto positivo tanto
em um micronivel, para as criancas e suas familias, como em um macronivel, para as
instituicGes e comunidades, na medida em que muitos dos problemas na idade adulta possuem
raizes em fatores de risco da infancia.

Nos primeiros anos de vida, a crianga necessita dos cuidados dos adultos para garantir
a sua sobrevivéncia. Nesse processo, o individuo adulto media a relacdo da crianga com o
mundo social e fisico, encarregando-se também de sua socializag&o, isto é, da transmisséo de
valores, crencgas e costumes culturais. Em nossa sociedade, a familia é considerada como um
dos principais grupos de insercdo social, assumindo as fungfes sociais de satisfacdo das
necessidades fisicas, afetivas, econdmicas e de socializagdo. Portanto, apresenta-se como 0
primeiro e mais importante contexto para o desenvolvimento fisico, psicologico e social da
crianca (BERGER; LUCKMANN, 1996/1973; FRANCA, 2011).
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Nesse sentido, considera-se que o comportamento e os modos dos adultos cuidarem
das criangas ndo ocorrem ao acaso, mas sdo fundamentados por ideias e crencas organizadas,
de modo que esses elementos ndo podem ser compreendidos de forma isolada. Sdo aspectos
inseparaveis e extremamente relacionados a cultura e ao contexto de desenvolvimento da
crianca (KOBARG; SACHETTI; VIEIRA, 2006). Embora o ato de cuidar seja considerado
como uma necessidade basica universal, como ato dirigido a sobrevivéncia, 0 modo de cuidar
é eminentemente cultural (CARVALHO et al., 2012), estritamente relacionada aos saberes de
senso comum — representacdes sociais — construidos e compartilhados nas diversidades
grupais.

Tracado esse panorama geral, é possivel observar menor expressividade de trabalhos
visando refletir sobre as praticas sociais desenvolvidas por familiares no cuidado cotidiano a
criancas com demandas em salde mental, assim como produzidos a partir das teorias da
Psicologia Social. A Teoria das Representacdes Sociais, ao se ocupar do estudo do fendmeno
do qual leva o nome, pode proporcionar importantes contribuicdes ao campo, na medida em
que se baseia nos saberes construidos e difundidos dentro de uma cultura especifica. Diante
desses argumentos, elegi as praticas de cuidado como objeto de estudo dessa dissertacéo,
somado ao interesse tedrico em discutir a relacdo entre representacdes e praticas sociais,
compreendendo essas Ultimas como sistemas de agdo socialmente estruturados.

Isto posto, este estudo teve a finalidade de investigar as praticas de cuidado a salude
mental na infancia a luz da Teoria das RepresentacGes Sociais, segundo a perspectiva dos
familiares de criancas usuarias de um Centro de Atencdo Psicossocial Infantil (CAPSI).
Buscou-se, nesse sentido, identificar e analisar os diferentes objetos sociais e processos
psicossociais subjacentes as praticas de cuidado a satide mental de criancas.

Para tanto, essa dissertacdo foi estruturada em cinco capitulos. No capitulo intitulado
O campo de atencdo a saude mental infantil: a construcdo de saberes e praticas, sdo
apresentados alguns apontamentos histéricos que sustentam a nocdo de infancia como um
constructo social, cuja invencdo demarca préaticas sociais especificas, incluindo a criacdo e
consolidacdo de um campo de cuidados a saide mental de criancas. Além disso, a nogédo de
sofrimento psiquico infantil foi problematizada, seguindo-se da caracterizacdo do panorama
mais atual da assisténcia a saude mental infantil no Brasil.

No capitulo seguinte, A Teoria das Representaces Sociais, foram explicitados 0s
fundamentos epistemologicos e tedricos que direcionaram a construcdo desse trabalho. A

partir da apresentacdo das origens, funcOes e definicdo, as representagdes sociais foram
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tratadas como sistemas intrinsecamente articulados as praticas sociais. Em seguida sdo
apresentados os Objetivos gerais e especificos da pesquisa.

No Percurso Metodologico, sdo descritas a abordagem metodoldgica, 0s instrumentos
e as técnicas de coleta e analise dos dados, assim como as informacgdes referentes aos
participantes e ao local onde a pesquisa foi realizada.

No quinto capitulo sdo apresentados os Resultados e Discussdo, organizados em
quatro categorias principais, a saber, “Quem cuida?”, “Quem ¢ cuidado?”, “Por que ¢
cuidado?” ¢ “Como cuidam?”. A partir dessas perguntas indutoras, sdo descritas e
problematizadas as préaticas de cuidado dirigidas as criancas, segundo a perspectiva de seus
cuidadores. No decorrer dessa analise, foram realcados os principais objetos e processos
psicossociais subjacentes a tais praticas, numa tentativa de responder aos objetivos propostos
para a pesquisa.

No ultimo capitulo foram tecidas as Considera¢des Finais a partir da retomada dos
objetivos e dos principais resultados discutidos. Refletiu-se sobre as contribui¢fes do estudo
para 0 campo da salde mental infantil e para o desenvolvimento da Teoria das
Representacdes Sociais, apontando-se ainda os resultados que suscitaram aprofundamento em

estudos futuros.
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2. O CAMPO DE ATENCAO A SAUDE MENTAL INFANTIL: A CONSTRUCAO DE
SABERES E PRATICAS

2.1 A infancia enquanto constructo sociohistorico: das diferentes possibilidades de

concepgao e vivéncia dessa fase da vida

A compreensdo da infancia enquanto uma construcdo social institui determinadas
posicBes, bem como diferentes modos de ser e viver essa etapa da vida (CRUZ,
HILLESHEIM; GUARESCHI, 2005). Assim, os modos especificos da crianga se comportar,
agir e sentir, apenas podem ser compreendidos atraves da interacdo estabelecida com os
adultos, a qual se institui segundo as condicdes objetivas da cultura em que estdo inseridos.
Nesse sentido, as diferentes condi¢des histdricas, politicas e culturais tendem a produzir
modificagOes nas representacdes sociais de infancia (SALLES, 2005). Em suma, argumenta-
se que a construcdo simbolica de etapas de vida (como a infancia) configura determinadas
praticas sociais — sejam elas situadas em esferas consideradas privadas, como as relagdes
familiares, ou publicas — como tipicas de cada uma delas (SANTOS; ALESSIO;
ALBUQUERQUE, 2007).

O historiador francés Philippe Ariés é referenciado como o pioneiro nos estudos sobre
a infancial. Com a obra ‘Historia social da crianga e da familia’ (1981), explicita como se deu
0 surgimento da familia nuclear, da escola e do sentimento de infancia. O tedrico constatou
gue na Europa, até meados do fim da Idade Média, ndo havia um sentimento de infancia, ou
seja, uma consciéncia da particularidade da crianga em relagdo ao adulto. Isso se refletia na
educacdo infantil, que era realizada através da convivéncia entre criangas e adultos no
trabalho, por exemplo. A partir do século XIX presencia-se a consolidacdo da infancia, tal
como concebida atualmente, cuja invencdo se apoia nas novas funcBes de educacdo e
preparacdo para o ingresso na vida adulta, que a familia e a escola, respectivamente, passam a
desempenhar. A crianca, antes concebida como adulto em miniatura, torna-se cada vez mais
distinta dos individuos em outras fases da vida (ARIES, 1981).

Badinter (1985) aponta que a morte de criangas era assunto banal na Franga durante os

séculos XVII e XVIII, relacionada ao tratamento que Ihes eram dirigidas. Era costume, por

1 Corsaro (2011) reflete que, embora alguns pesquisadores tenham questionado a ambiguidade e as
generalizagOes de Ariés, seu trabalho é reconhecido por sua relevancia a histéria da infancia. Entre as criticas
destacadas, aponta-se 0 uso de evidéncias iconograficas como fonte principal sobre a qual se apoia sua obra, em
detrimento de fontes primarias diretas. Pondera-se que, as pinturas analisadas por Ariés ndo sO expressavam
atitudes e valores da época, mas também os interesses e orientacdes de quem as encomendavam.
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exemplo, os adultos deixarem as criangas sob os cuidados de amas-de-leite desde o
nascimento, de modo que a mortalidade infantil era maior entre essas criangas, quando
comparadas aquelas cuidadas pelas mées. A difusdo das ideias sobre a inocéncia e a
fragilidade das criancas acarretou em progressivas transformacfes nos modelos de cuidado,
associadas também as motivagdes politicas, econdmicas e ideoldgicas. Sendo assim, a partir
do final do século XVII, a preocupacdo com a elevada taxa de mortalidade infantil resultou
em modificacbes no tratamento direcionado as criancas, pautado na valorizacdo do ser
humano enquanto riqueza do Estado (BADINTER, 1985).

Nesse sentido, na medida em que as sociedades foram se complexificando, a infancia
foi adquirindo status diferenciado, apoiando-se nas concepgfes de mundo e de homem, em
valores e normas vigentes nas sociedades em determinado tempo histérico (ALMEIDA,
CUNHA; SANTOS, 2004).

Alguns autores (RIBEIRO, 2006; RIZZINI; PILOTTI, 2011; ZUCOLOTO; CHAVES,
2011) aprofundam essa discussdo, analisando a assisténcia a infancia no Brasil a luz das
relacBes econdmicas e sociais vigentes em cada periodo historico, da Coldnia a Republica.
Zucoloto e Chaves (2011) classificam os trabalhos sobre a histdria da infancia no Brasil em
trés tipos: “a infancia pobre, a escolarizada ¢ a medicalizada ou anormal, sendo que em
determinados momentos as trés se tornam uma s6” (p. 103). De modo geral, ressalta-se que a
assisténcia a infancia no Brasil € marcada por um profundo abismo entre as infancias
privilegiadas e as marginalizadas, prevalecendo a construcdo de politicas destinadas ao
controle da populacgéo pobre, vista como perigosa (RIZZINI; PILOTTI; 2011).

Durante o periodo colonial, ndo havia cuidados especiais dirigidos a crianca
(RIBEIRO, 2006), considerada como “objeto sem valor” (FALEIROS, 2011). A assisténcia as
criancas abandonadas, Orfés e pobres seguia os moldes da Corte Portuguesa, em grande parte
assumida pela Igreja Catdlica e grupos filantropicos (FALEIROS, 2011). Nesse periodo, foi
instituida nas principais capitais brasileiras (Salvador, Rio de Janeiro e Recife), a Roda dos
Expostos?, praticamente a Unica instituicdo de assisténcia a criancas marginalizadas, e que
sobreviveu aos trés regimes (Colbnia, Império e Republica) sendo definitivamente abolida em
1950 (MARCILIO, 2011).

2 Sistema criado na Europa medieval para evitar o abandono de criancas, que muitas vezes acabavam morrendo
antes de serem encontradas em lixos e nas portas de igrejas e de familias abastadas. Anexava-se aos muros da
instituigdo um cilindro de madeira giratério no sentido rua-asilo ou hospital, onde a crian¢a recém-nascida era
abandonada, sob garantia de anonimato (MARCILIO, 2011; RIBEIRO, 2006).
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O processo de urbanizacdo das cidades requereu a intervengdo médica no ambito da
higiene e salde, de modo que, gradativamente a concepcao de infancia ganha nova roupagem,
balizada pelos cuidados que se deveria ter com a crianca para evitar a mortalidade. Destarte,
nos séculos XIX e XX foi atribuida maior importancia a populacdo brasileira infantil e
empobrecida. A inféncia, entdo, passa a ser tratada como problema social, cuja solucdo era
considerada fundamental no projeto de construcdo da nagéo (RIBEIRO, 2006). Nas palavras
de Freitas (2011) “o advento da Republica [...] ensejou uma revalorizacdo da infancia, uma
vez que o imaginario republicano reiterava de diversas maneiras a imagem da criangca como
herdeira do novo regime que se instalava.” (p. 15).

O movimento higienista, em vigor ao longo do século XIX e inicio do século XX,
caracterizou-se pela imposicdo dos saberes médicos sobre diversas esferas da vida social,
resultante de um lado, dos avangos do conhecimento cientifico, e de outro, dos altos indices
de mortalidade infantil e das precérias condi¢fes de salde dos adultos. O higienismo
influenciou a emergéncia de novas concepgdes e habitos nas familias e em toda a sociedade,
ditando regras e normas de formacao fisica, moral e intelectual das criancas. Ainda que nédo
tenham se voltado para a patologia mental em si, considera-se a relevancia do higienismo para
a psiquiatria infantil ao se preocupar com a crianca e seu desenvolvimento (RIBEIRO, 2006).

Almeida, Cunha e Santos (2004) situam a Declaracdo Internacional dos Direitos da
Crianga, datada de 1959, como um marco fundamental para consolidar a concep¢do moderna
de infancia. Se antes os cuidados dirigidos as criancas eram tidos como manifestacdes afetivas
espontaneas e arbitrarias, essa declaracdo institui o adulto como responsavel pela crianca, com
mecanismos de controle para seu cumprimento. No Brasil, o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) vem cumprindo esse papel desde 1990, quando foi revogado o Codigo de
Menores. O primeiro Cadigo de Menores, promulgado em 1927, estabeleceu o Estado como
responsavel legal pela tutela das criancas e adolescentes pobres, érfaos, abandonados e/ou em
conflito com a lei, denominados “menores em situagdo irregular”. Com o ECA, todos os
individuos entre zero e dezoito anos passam a ser considerados criancas e adolescentes —
conceito que era reservado apenas a uma parcela da populagdo — sendo garantido o direito ao
desenvolvimento e amadurecimento plenos. A partir de entdo, “a cidadania torna-se 0
principio norteador das politicas publicas brasileiras para a infincia e a adolescéncia”

(ALMEIDA; CUNHA; SANTOS, 2004, p.637).
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Isto posto, argumenta-se que apesar do processo de maturacdo biologica ser
considerado como fundamental para o desenvolvimento humano?, ndo é o Unico determinante,
visto que € influenciado por transformacdes relacionadas aos aspectos historicos e culturais,
bem como as experiéncias individuais (OLIVEIRA; REGO; AQUINO, 2006). Embora as
varias etapas do desenvolvimento humano compartilhem uma base bioldgica que garante
mudancgas especificas, elas sdo também categorias culturalmente construidas ao longo da
historia social (MINAYO; COIMBRA JR., 2002). A infancia € historicamente construida a
partir de um longo processo, “que lhe atribuiu um estatuto social e que elaborou as bases
ideoldgicas, normativas e referenciais do seu lugar na sociedade” (SARMENTO, 2005,
p.366). De acordo com esse autor, tal processo € atualizado na pratica social de maneira
continua, nas interacfes entre criangas e entre criancas e adultos. Assim sendo, a infancia
pode ser concebida como um fenémeno eminentemente social e dialético construido em
consequéncia de uma prética social, em um tempo configurado (BOARINI; BORGES, 1998).

Alguns estudos contemporaneos (ALESSIO; SANTOS, 2005; SANTOS; ALESSIO;
ALBUQUERQUE, 2007) apresentaram resultados relativos as representaces sociais de
infancia na zona urbana e rural de Pernambuco. Na perspectiva de individuos adultos, a
crianga é representada como ser pueril, ludico, incapaz de responsabilizar-se por si mesma e,
por isso, dependente do adulto. Ademais, os resultados apontam a infancia como uma fase de
descobertas e aprendizagens, com ganho progressivo e cumulativo de capacidades,
habilidades e competéncias ao longo do tempo. Esses dados ndo diferem daqueles
encontrados em outras regides do Brasil, como em Brasilia — DF (ALMEIDA; CUNHA,
2003; ALMEIDA; CUNHA; SANTOS, 2004). Do ponto de vista de adultos residentes na
zona rural pernambucana, entretanto, a infancia tal como descrita nesses referidos estudos é
um privilégio das criancas da cidade, ao passo que no contexto rural a infancia é marcada pelo
trabalho arduo (ALESSIO; SANTOS, 2005).

Na sociedade moderna, criancas e adolescentes adquiriram um status de dependéncia
juridica, politica e emocional que requer a submissdo aos agentes socializadores, como a
familia e a escola, para sua preparagdo para a vida adulta, considerada como é&pice do
desenvolvimento. O adulto torna-se, portanto, responsavel por assinalar os espagos sociais em
que a crianca se insere, conforme as demarcacdes de classe social e género (SALLES, 2005).

Salles (2005), contudo, aponta um processo de transi¢cdo vivenciado na atualidade, em que

3Entende-se por desenvolvimento o processo de transformacdo continua que ocorre ao longo da vida dos

individuos, um “processo que inclui, simultaneamente, avangos e retrocessos, ganhos e perdas e, principalmente,
ambiguidades, rupturas e descontinuidades” (OLIVEIRA; REGO; AQUINO, 2006, p. 121).
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duas tendéncias se sobrepdem: de um lado, a tendéncia em se promover uma diluicdo nas
fronteiras entre as faixas etarias através do estabelecimento de relagbes mais igualitarias entre
criancas, jovens, adultos e idosos; e de outro, o perpetuamento da segmentacdo das idades em
papeis e atividades especificas. Importante salientar, entretanto, que essas mudangas sociais
ndo ocorrem de forma linear, tampouco indistintamente, visto que “ha uma infancia e uma
adolescéncia ndo tuteladas, ndo protegidas e excluidas do consumo, enquanto que ha uma
outra, de maior poder aquisitivo, inserida no consumo, tutelada e¢ protegida” (p.40). Desse
modo, torna-se inviavel conceber a infancia de forma natural e uniformizada, mas sim em
suas diversas possibilidades de expresséo e vivéncia.

A denominada sociologia da infancia* assume a presenca de variacdes intrageracionais
guanto aos fatores classe, género, etnia, raca, moradia, recusando uma concepcao uniforme da
infancia. Postula que todas as categorias geracionais, incluindo a infancia, adultez e velhice,
estdo sujeitas a interacdo entre os parametros econdmicos, politicos, sociais, culturais,
tecnoldgicos, ideoldgicos e/ou discursivos. Dessa forma, a infancia enquanto espago social no
qual as criancas vivem, modifica-se constantemente, tal como as outras categorias
geracionais. Ao mesmo tempo, nessa perspectiva, considera-se para além da variabilidade
cultural, das diferencas e desigualdades sociais que atravessam a infancia, seus fatores de
homogeneidade e permanéncia, que circunscrevem a infancia enquanto categoria estrutural ou
categoria social do tipo geracional (SARMENTO; 2005; QVORTRUP, 2010). Nesse sentido,
Sarmento (2005) explicita:

Por isso a sociologia da infancia costuma fazer, contra a orientacdo aglutinante do
senso comum, uma distin¢cdo semantica e conceptual entre infancia, para significar a
categoria social do tipo geracional, e crianga, referente ao sujeito concreto que
integra essa categoria geracional e que, na sua existéncia, para além da pertenca a
um grupo etario préprio, é sempre um actor social que pertence a uma classe social,
a um género, etc. (p. 371).

Partindo-se da compreenséo de desenvolvimento humano como um processo de
transformacdes ao longo da vida resultante de um conjunto de fatores, admite-se que sdo

maultiplas as possibilidades de constituicdo, vivéncia e transicdo entre as fases da vida,

oscilantes conforme as culturas e grupos sociais. Lordelo (2002) afirma que os contextos® de

4 Definido como um campo que investiga a infancia como categoria na estrutura social, e as criangas como
agentes sociais, produtoras de culturas. Os estudos sociais sobre a infancia ampliaram significativamente a
producdo de conhecimento acerca das relages estabelecidas entre as criancas e seus pares, e entre elas e 0s
adultos, nos sentidos intra e intergeracionais (QVORTRUP, 2010).

5> Nessa perspectiva, o contexto é definido como as diferentes condices de vida em que as criancas nascem e se
desenvolvem. O estudo das relagBes entre contexto e desenvolvimento precisa incluir “as facetas dos sistemas
sociais, dos ambientes fisicos e das pessoas como participantes ativos, todos interagindo e influenciando-se
mutuamente no tempo” (COHEN; SIEGEL, 1991 apud LORDELO, 2002, p. 09).
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desenvolvimento Dbrasileiro se caracterizam pela diversidade de condi¢cbes de vida,
relacionadas aos modos de sobrevivéncia, recursos disponiveis e crencas peculiares a cada
grupo social. Assim, as dimensdes de género, classe, raca e geracdo, enquanto eixos fundantes
da vida estruturam as condicOes de existéncia, bem como os valores e comportamentos dos
atores e grupos sociais (CASTRO et al., 2012).

Cruz, Hillesheim e Guareschi (2005) elucidam que ndo conceber a infancia como uma
etapa natural da vida, mas sim enquanto uma nocdo datada geogréfica e historicamente
provoca o debate sobre questdes relacionadas a familia, aos vinculos maes/pais/filhos/filhas, a
escola, a maternidade/paternidade, dentre outras. De acordo com Salles (2005), “ha uma
correspondéncia entre a concepcao de infancia presente em uma sociedade, as trajetorias de
desenvolvimento infantil, as estratégias dos pais para cuidar de seus filhos e a organizacao do
ambiente familiar e escolar” (p 34).

Os olhares direcionados a infancia vém sofrendo transformacGes no decorrer da
historia, atrelados aos avangos nos conhecimentos técnico-cientificos e as diretrizes das
politicas publicas (VASCONCELOQOS et al., 2009). Nesse processo, formas de intervencéao
social (baseadas em préticas de regulacdo e controle) sdo associadas a invencdo da infancia,
que quando concebida como uma fase caracterizada por intenso crescimento fisico e
desenvolvimento psiquico, proporcionam as criangas garantias legais no direito a saude e a
educagdo (CRUZ; HILLESHEIM; GUARESCHI, 2005).

2.2 Sobre a trajetoria histérica dos cuidados a saude mental de criancgas:

problematizando a nogéo de sofrimento psiquico infantil

O percurso da construcdo do campo da saude mental infantojuvenil esta atrelado aos
valores socioculturais e aos principais referenciais teoricos de cada periodo da historia. A
institucionalizacdo dos saberes médicos e psicoldgicos aplicados a infancia aparece associada
a propagacdo dos ideais higienistas, preocupados com a questdo da mortalidade infantil, e
acompanhado por uma mudanca na propria concep¢do de infancia, negligenciada até ent&o.
Isto €, passou-se a compreender a crianga como um individuo distinto do adulto e merecedor
de métodos peculiares de estudo e tratamento (RIBEIRO, 2006).

Na Europa, em meados do século XVIII, tem inicio o desenvolvimento de trabalhos

voltados para a reeducacdo de criangas excluidas por alguma deficiéncia em instituicdes
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fundadas por Pestalozzi, e posteriormente Frobel ® (SCHMID, 2004). O processo de
psiquiatrizagdo da infancia, portanto, ndo teve origem na loucura, mas sim na idiotia — retardo
mental — que ndo possuia o estatuto de doenca mental (GUARIDO, 2007; FERREIRA, 2004).
Em complemento, Ferreira (2004) considera que historicamente a loucura da infancia esteve
tamponada pelo “manto da deficiéncia”, que trilhou o destino das criangas aos cuidados das
instituicbes de cunho pedagdgico. Ademais, 0 ndo reconhecimento ou excluséo da loucura
infantil assumiu outras roupagens distintas dos adultos, mascarada por uma leitura moral:
“crianca encapetada, impossivel, sem limites, danada” (p.14).

N&o obstante serem desenvolvidos métodos educacionais proprios, ainda ndo se
verificavam avangos no reconhecimento da especificidade das doencas mentais infantis. O
século XX é referenciado pelos avangos nos estudos sobre a crianca, inclusive na ordem da
classificacdo de doencas psiquiatricas, emergindo um campo de investigacdo cientifica que
buscava, através da andlise dos distdrbios de conduta, auxiliar a vida psiquica infantil
(RIBEIRO, 2006; SCHMID, 2004). “A psicometria, a psiquiatria dindmica, o aparecimento
do juizado de menores e 0 movimento de higiene mental seriam os marcos iniciais da longa
estrada que haveria de transformar o século XX no ‘Século da Crianga’” (REIS, 1965 apud
RIBEIRO, 2006, p. 36).

Ao resgatar a trajetdria da Saide mental e dos cuidados a infancia no Brasil, Ribeiro
(2006) revela que a Saude Mental Infantil — como campo de intervencéo, cuidados e estudos
sobre a crianca — também ndo se apresentava de modo estruturado ou sistematizado até
meados do século XIX. Nesse periodo, segundo o autor, foi criado o primeiro hospital
psiquiatrico brasileiro (o Hospicio D. Pedro II, em 1852), e surgiram as primeiras teses em
psicologia e psiquiatria. Nesse contexto, as criangas percebidas como insanas e provenientes
de classes populares compartilhavam 0s mesmos espacos destinados aos adultos nos
manicomios, uma vez que ndo existiam estudos especificos acerca das doencas mentais
infantis que classificassem as manifestagdes da morbidade em diferentes fases da vida.

Assim, os cuidados em salude mental no Brasil se caracterizavam pelo controle da
infancia e adolescéncia internada ou abrigada, principalmente através da prescrigdo
medicamentosa ou da institucionalizacdo. No século XX, observam-se as primeiras iniciativas

voltadas para o cuidado da infancia, concretizadas, principalmente, na criagdo de instituices

6 Johann Pestalozzi (1746-1827) foi um suico responsavel pelos primeiros ensaios sobre o atendimento infantil
institucionalizado, enquanto Friederich Frébel (1782-1852), alemdo seguidor das ideias daquele, é considerado
fundador do primeiro jardim de infancia e pioneiro na defesa pelo direito das criangas de brincar.
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filantropicas e assistencialistas, como APAE’s e Pestalozzi’s’, com timida intervencdo e
participacao por parte do poder publico (RIBEIRO, 2006).

As bases em que se apoiariam o desenvolvimento da psiquiatria infantil e da
psicologia no Brasil foram provenientes dos psiquiatras e educadores brasileiros atentos as
transformacgOes ocorridas em ambito internacional, mais especificamente na Europa e nos
Estados Unidos. Nesse periodo, delinearam-se duas abordagens da psiquiatria infantil no
Brasil, influenciadas pela producdo mundial: a primeira derivada da psiquiatria classica, de
cunho asilar ancorada na logica higienista, com propostas de ordem biologica e moral que
buscavam normatizar os comportamentos; e a segunda originada nos consultérios de
pediatria, emergente das correntes psicodindmicas e sociais, de cunho nosografico e
classificatério (SCHMID, 2004). Em Pernambuco, Ulysses Pernambucano € reconhecido
como pioneiro na criacdo de servicos e reformas assistenciais em saude, incluindo o cuidado a
infancia. Em 1913, foi autor da primeira obra brasileira acerca da deficiéncia mental
(intitulada Classificagdo das criangas anormais: a parada do desenvolvimento intelectual e
suas formas; a instabilidade e a astenia mental), criando anos depois, o Instituto de
Psicologia, onde oferecia atendimento multiprofissional a criancas (RIBEIRO, 2006).

O surgimento de instituicdes voltadas para o cuidado a infancia é desencadeado ainda
pela crenca na transi¢do dos individuos para a maturidade. Desse modo, visavam proteger e
diagnosticar os sujeitos ainda imaturos, bem como intervir no sentido de potencializar as
capacidades dos mesmos. Portanto, é ancorada nessa ldgica desenvolvimentista, que a
Psicologia passa a determinar e legitimar concep¢des sobre a infancia e a juventude,
estabelecendo padrbes de normalidade e anormalidade, e prescrevendo as etapas evolutivas
que consolidavam praticas de classificacdo e ordenacdo das criancas a partir de seus
desempenhos, e/ou determinados cuidados que deviam ser dispensados a essas. Portanto,
pode-se dizer que, a constru¢do de uma infancia dita ‘normal’ implica numa concepg¢éo de
esséncia infantil, tida como natural e imutadvel (CRUZ; HILLESHEIM; GUARESCHI, 2005).

E notdrio, nesse sentido, que os saberes produzidos pelas diferentes areas do
conhecimento (Medicina, Psicologia, Psicanalise, Pedagogia, Sociologia, entre outras),
configuraram um movimento progressivo de patologizacdo da infancia (GUARIDO, 2007).
Né&o obstante, é importante refletir que as classificacdes diagndsticas sdo mutaveis ao longo
do tempo, na medida em que refletem o “estado da arte” das evidéncias e consensOS

acumulados em um determinado momento sociohistorico. Por isso, necessitam de constante

" A Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) e as Pestalozzi sdo entidades pioneiras
especializadas no atendimento as pessoas com deficiéncia intelectual e maltipla.
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aperfeicoamento a medida que emergem novas evidéncias cientificas e consensos sociais
(BRASIL, 2013).

Logo, as classificacbes nosograficas vém se complexificando e se distinguindo,
balizados pelos conhecimentos gerados sobre o adoecimento psiquico na infancia, tais como
advindos da literatura psicanalitica e psiquiatrica. No campo da psiquiatria, 0s manuais DSM-
IV e CID-10 definem e caracterizam os principais transtornos tipicos da infancia (SCHMID,
2004). Estima-se que, atualmente, a taxa de prevaléncia de transtornos mentais em criancas
varie de 10% a 20%, das quais 3% a 4% necessitam de tratamento intensivo (BRASIL,
2005a). Os problemas mais frequentes que incidem sobre essa populagdo sdo desordens
emocionais (como por ex. depressdo e ansiedade), desordens de comportamento disruptivo
(tais como conduta desafiadora excessiva) e transtornos do desenvolvimento (como
problemas de aprendizagem e autismo). Entre os fatores que podem desencadear ou agravar
esses quadros sdo relatados problemas genéticos, desordens cerebrais, adversidades cronicas,
e aspectos culturais e sociais que impactam o desenvolvimento infantil significativamente,
como condicdes de pobreza, exclusdo social, violéncia, fatores familiares, etc. (ASSIS et al.,
2009).

Conforme Guarido (2007), tem se produzido uma multiplicidade de diagndsticos e
terapéuticas que tendem a simplificar os fatores relacionados ao sofrimento psiquico infantil.
Consequentemente, tem crescido o nimero de criancas medicadas, em idade cada vez mais
precoce, a fim de sanar seus sintomas, desconsiderando-se 0s contextos nos quais se
apresentam, e a exposicao e influéncia das categorias de geracao, género, raca, classe social,
acesso a bens e servicos, etc. E importante esclarecer que o adoecimento psiquico é um
processo fruto de uma intricada e complexa interacdo de fatores genéticos/ bioldgicos e
ambientais (BRASIL, 2013).

Inclusive, no ambito da psiquiatria, a substituicdo do termo “doenga mental” pela
expressao “transtorno mental” reflete essa complexidade, visto que enquanto o termo
“doenga” supde uma etiologia conhecida, o termo “transtorno” evidencia Seu carater
heterogéneo e abrangente. Ou seja, 0s transtornos mentais ndo se definem por uma
causalidade mental (isto €, causas ndo fisicas), mas por alteracBes na experiéncia subjetiva e
no comportamento, cuja manifestacdo independe de causas bioldgicas, psicoldgicas ou sociais
(BRASIL 2013).

Algumas sindromes, como por exemplo, o autismo, sdo perpassadas por uma Visdo
polémica quanto a sua etiologia. Vé-se por um lado os defensores de uma causa psicogénica e

de outro, os adeptos de uma etiologia organogenética, baseados em achados neurobiologicos,



27

genéticos e verificacdo de patologias associadas (NASCIMENTO, 2000). De acordo com o
modelo etioldgico predominante, admite a interferéncia de determinantes bioldgicos e
ambientais, de modo que o autismo é reconhecido por seu carater, simultaneamente, inato e
adquirido (CAVALCANTI; ROCHA, 2002). A variedade de manifestacdes clinicas e/ou
comorbidades que podem acometer as pessoas com autismo, bem como os dissensos e a
pluralidade de hipoteses etiologicas, requer a articulacdo de diversas disciplinas, tanto no
processo diagndstico como no tratamento, caracterizado pela intervencdo em equipe
multidisciplinar (BRASIL, 2013).

Desse modo, Ferreira (2004) apresenta a nogdo de satde mental na infancia como uma
“no¢do em formagdo”, perpassada por uma multiplicidade de saberes. “Estamos longe de
identificar a saide mental no ambito da psiquiatrizacdo da crianga ou apenas da clinica, mas
nas diferentes dimensdes do cuidar e do fazer viver: dimenséo politico-social, educacional, de
lazer e cultural” (p.18). Afinal, polissemia e pluralidade s&o elementos que se intercruzam
com o campo da saude mental, uma vez que se volta para a complexidade do estado mental
dos individuos e das coletividades. Sendo assim, em qualquer tentativa de categorizacéo esta
incutido o risco de reducionismo sobre as “possibilidades da existéncia humana e social”
(AMARANTE, 2007, p. 19).

Tendo isso em vista, o atual campo da saide mental tem elegido a denominagédo
sofrimento psiquico ou mental, deslocando o foco sobre a doenca mental para a experiéncia

vivida de um sujeito que sofre, assim como explicitado por Amarante (2007):
A ideia de doenca entre parénteses pode ser entendida como uma atitude epistémica,
isto é, uma atitude de producdo de conhecimento, que significa a suspensdo de um
determinado conceito e implica na possibilidade de novos contatos empiricos com o
fendmeno em questdo (p. 67).

O movimento de colocar a “doencga entre parénteses” nao significa negar a existéncia
de algo que produza sofrimento, dor e mal-estar, porém reflete a recusa sobre a capacidade
absoluta do saber psiquidtrico em explicar e compreender o fenémeno da loucura
(AMARANTE, 2007).

Em consonancia, extensa literatura vem apontando a saude e doenga como fenémenos
hibridos, que implicam na articulacdo de dimens6es bioldgicas, psiquicas e socioculturais. Os
cuidados com a saude e a percepcdao do corpo como "normal” ou "patoldgico”, "limpo" ou

"sujo”®, transcendem os critérios estabelecidos pela biomedicina. Sdo, portanto, orientados

8 Tais polarizagBes remetem ao conceito de thematas, que podem ser compreendidas como “taxonomias de
natureza oposicional” ou “antinomias culturalmente compartilhadas”, que compdem a base do pensamento de
senso comum, e, por conseguinte, das representacdes sociais (MARKOVA, 2006, p. 252).
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“por uma ordem de significagdes culturais que correspondem a visdo de mundo e a
organizacdo social do grupo do qual o individuo faz parte” (DOUGLAS, 1966 apud
MARANHAO; SARTI, 2007, p. 259).

Segundo Jodelet (2006) saude e doenca sdo objetos de discursos que variam em
funcdo da historia e das inser¢des sociais e grupais dos individuos, dando sentidos e
orientacOes as praticas privadas e institucionais. S8 concepcOes atravessadas por fatores
como crencas, religido, valores éticos e morais, e pelo acesso as estruturas oficiais de saude
(TRINDADE, 1996). No processo de construcdo das representacdes sociais, que definem os

estados normais e patoldgicos e a sua incidéncia, estdo em jogo:
Conhecimentos tradicionais, conhecimentos cientificos, conhecimentos técnicos e
médicos, conhecimentos de senso comum transmitidos pelo meio familiar, pela
escola, pelos meios de comunicagdo social, pelos canais informais de comunicacéo,
mas também construidos a partir da troca com os portadores do saber formal,
sistematizado (especialistas, médicos, etc.) ou a partir das informac8es veiculadas
pelas campanhas de educacdo para a satide (JODELET, 2006, p. 86).

Diante disso, nos parametros dessa pesquisa, analisar-se-a o sofrimento psiquico na
infancia a partir de sua construcdo como um fenémeno social, que para além das
caracteristicas organicas, é circunscrito por diferentes formas de saber que delineiam o0s
limites entre o normal e o patoldgico, e atravessado por diversos fatores psicossociais. Ao
mesmo tempo, atenta-se para a relevancia das investigacdes epidemioldgicas e clinicas, pois
reafirmam a concretude do adoecimento psiquico na infancia, e, por conseguinte, ampliam e
reiteram a importancia da construcdo e consolidacdo de politicas e programas publicos
voltados para essa questdo. Conforme elucidam Beltrame e Boarini (2013), “em que pese a
legitimidade desse debate em torno dos diagndsticos que envolvem as problematicas infantis,
ndo podemos negar a existéncia de transtornos mentais entre o publico infantojuvenil e a

necessidade de projetos de assisténcia nessa area” (p. 338).

2.3 O panorama atual da assisténcia a saude mental infantil no Brasil

Pode-se dizer que uma série de eventos ocorridos na historia do Brasil foram
determinantes para a retomada da discussao sobre a saude mental infantil e 0 mais recente
engajamento publico na construcdo de uma politica de saude voltada para essa populagédo

especifica. Entre esses marcadores, tem destaque a Reforma Psiquiétrica®, a promulgacio da

® Os movimentos da Reforma Psiquiatrica tiveram inicio no Brasil a partir da década de 1980, visando a
desconstrugdo da cultura manicomial.
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Constituicdo de 1988, fruto do processo de redemocratizacdo do pais, e a elaboracdo do
Estatuto da Crianga e do Adolescente, em 1990.

Nesse sentido, historicamente caracterizada por uma rede de assisténcia de carater
filantropico e privado, com forte componente tutelar, foi apenas em 2003, que o Ministério da
Saude passou a orientar a construcdo coletiva e intersetorial das diretrizes de uma rede de
assisténcia de base comunitaria e conformada as diretrizes da Reforma Psiquiatrica para essa
area (ASSIS et al., 2009; BRASIL, 2005a). Aos movimentos da Reforma Psiquiatrica esta
subjacente uma ampla discussdo sobre praticas terapéuticas pautadas por uma nova ética
relacionada ao cuidado de pessoas com transtornos mentais (COLVERO; IDE; ROLIM,
2004). Fundamentado no principio doenca-cura, 0 modelo asilar concebia o processo saude-
doenca de maneira predominantemente organica. Por conseguinte, as estratégias de cuidado
eram focadas na remissdo dos sintomas através de medicamentos, e na reclusdo em hospitais
psiquiatricos (YASUI; COSTA-ROSA, 2008).

A Atencdo Psicossocial, por sua vez, compreende o processo de salde-doenca
enquanto um fenémeno social complexo e que, por isso, demanda uma abordagem
interdisciplinar e intersetorial, bem como a construcdo de dispositivos territorializados de
atencdo (YASUI; COSTA-ROSA, 2008). Como destaca Amarante (2007), “é importante
assinalar que poucos campos de conhecimento e atuacdo em saude sdo tdo vigorosamente
complexos, plurais, intersetoriais € com tanta transversalidade de saberes” (p.15).

As diretrizes da Reforma Psiquiatrica foram inseridas no cenario brasileiro atraves da
Politica Nacional de Saude Mental, Alcool e outras Drogas do Sistema Unico de Salde
(SUS). E considerada como um conjunto de transformacdes de saberes, préticas, valores
culturais e sociais, sendo que, “é no cotidiano da vida das instituigdes, dos servigos e das
relacBes interpessoais que este processo avanca, marcado por impasses, tensdes, conflitos e
desafios” (BRASIL, 2005b, p. 06). A construcdo de uma politica dirigida para a populacao
infantojuvenil, considerando suas especificidades e necessidades segundo 0s principios
estabelecidos pelo SUS, apresenta-se como um dos maiores desafios para a area da Saude
Mental. Nesse sentido, com o intuito de fortalecer uma politica que priorize esse publico alvo
e preenche uma lacuna historica, o Ministério da Saude criou, em 2004, o Férum Nacional de
Saude Mental, a fim de promover um espagco permanente para discussdo, articulagdo e
interlocucdo de diferentes atores sociais (juridicos, governamentais, civis, filantropicos)
envolvidos com o tema da satde mental infantil (BRASIL, 2005a).

Na esfera da Reforma Psiquiatrica Brasileira, os Centros de Atencdo Psicossocial

(CAPS) emergem como um dos dispositivos de atengdo a saude mental e possuem valor
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estratégico, na medida em que representam uma possibilidade de organizacdo de uma rede
substitutiva ao hospital psiquiatrico. A mais recente Politica de Saude Mental estabelece que o
CAPS possui a incumbéncia de organizar a rede de atencdo as pessoas com transtornos

mentais nos municipios. Para tanto, tem a funcéo de:
prestar atendimento clinico em regime de atencdo diaria, evitando assim as
internacdes em hospitais psiquiatricos; promover a inser¢do social das pessoas com
transtornos mentais através de aces intersetoriais; regular a porta de entrada da rede
de assisténcia em salde mental na sua area de atuacdo e dar suporte a atencdo a
salde mental na rede basica (BRASIL, 2005b, p.25)

O art. 1° da Portaria n.° 336/GM, de 19/02/02, estabelece que os Centros de Atencéo
Psicossocial podem constituir-se em distintas modalidades de servicos, a saber CAPS |,
CAPS 11 e CAPS IlI, definidos por ordem crescente de porte/complexidade e abrangéncia
populacional. O art. 4° da referida portaria discrimina as caracteristicas desses servigos
(BRASIL, 2002).

O Centro de Atencdo Psicossocial para a Infancia e Adolescéncia (CAPSiI 1), destina-
se a atender a demanda em saude mental infantil em municipios com mais de 200 mil

habitantes, sendo definido como:
um servigo de atengdo diéria destinado ao atendimento de criangas e adolescentes
gravemente comprometidos psiquicamente. Estdo incluidos nessa categoria 0s
portadores de autismo, psicoses, neuroses graves e todos aqueles que, por sua
condicdo psiquica, estdo impossibilitados de manter ou estabelecer lagos sociais
(BRASIL, 2004, p. 23).

A atencdo prestada pelo CAPSi envolve diversas funcgdes, dentre as quais, atendimento
individual e grupal, bem como em oficinas terapéuticas, atendimento a familia, e atividades
comunitarias que promovam a integracdo da crianca e do adolescente na familia, na escola, na
comunidade ou quaisquer outras formas de inser¢do social (BRASIL, 2002). Desempenha,
sob coordenacdo do gestor local, o papel de regular a porta de entrada da rede assistencial,
supervisionar e capacitar as equipes de atencéo bésica, servicos e programas de saide mental
no espaco do seu territorio e/ou médulo assistencial, na atencdo a infancia e adolescéncia.
Nesse ambito, postula-se que as possibilidades relacionadas ao tratamento de criangas e
adolescentes se ampliam quando o atendimento inicia-se 0 mais cedo possivel, de modo que,
é papel do CAPSi estabelecer as parcerias necessarias com as instancias ligadas ao cuidado da
populacéo infantojuvenil nas redes de saude, educacdo e assisténcia social (BRASIL, 2004).

Em se tratando da potencial cobertura a assisténcia a saide mental infantil no Brasil,
Couto, Duarte e Delgado (2008) apresentam os servicos considerados estratégicos nas

politicas de quatro setores de cuidado, a saber, a saude mental, saide geral, educacéo,
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assisténcia social, justica/direitos. Na &rea da Salude Mental, destacam-se os ambulatérios de
salide mental e os Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS) em suas diferentes modalidades®?,
enquanto dispositivos de base territorial. No que se refere a Saude Geral, especificamente da
atencdo basica, a Estratégia de Saude da Familia (ESF) tem lugar estratégico nas acdes de
prevencdo e deteccdo precoce das demandas relativas a salde mental de criancas e
adolescentes. No setor da Educacdo, esta previsto o planejamento da cobertura universal da
populacdo quanto a oferta de estabelecimentos publicos de ensino, da educacgédo infantil ao
ensino médio. Ademais, conta-se com as varias instituicdes filantrépicas que oferecem acoes
educacionais e de reabilitacdo para alunos especiais em todo o pais, como a Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). Na Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS)
propbem-se 0s Centros de Referéncia da Assisténcia Social (CRAS), com o objetivo de
desenvolver acdes de protecdo em areas de vulnerabilidade social. Por fim, no ambito da
Justica/Defesa de direitos, os Conselhos Tutelares, estabelecidos pelo ECA, séo responsaveis
por zelar o cumprimentos dos direitos das criancas e dos adolescentes (COUTO; DUARTE;
DELGADO, 2008).

Ao analisar a situacdo atual da assisténcia a populacdo infantojuvenil nos servicos
publicos brasileiros de saude mental, Couto, Duarte e Delgado (2008) ressaltam que ha
algumas especificidades no cuidado que “ndo podem ser contempladas pela simples extensao
das estratégias de cuidado da populagdo adulta a populagdo infantil e juvenil” (p. 391). Um
dos aspectos que obstaculizam a insercdo da saude mental infantil na esfera da satde publica
consiste na “particularidade do sistema de cuidado”, que envolve muitas vezes “a atividade de
varios setores autbnomos em relacdo a salde mental propriamente dita, como os setores da
saude geral/ atengdo basica, educacao, assisténcia social, justica e direitos” (p. 392). Portanto,
para a constituicdo de uma rede ampliada e eficaz de assisténcia infantojuvenil, faz-se
necessario trabalhar na articulacdo entre os diversos servicos e dispositivos que atendem a
essa populacdo (COUTO; DUARTE; DELGADO, 2008).

Um dos principais desafios a serem superados neste ambito é a necessidade de
expansdo dos diferentes servigos que compdem a rede de cuidados nos campos da saude,
educacdo e assisténcia social (COUTO; DUARTE; DELGADO, 2008). De fato, no Brasil,
permanece como desafio a expansdo de servicos para populacdes especificas, como criancas e

adolescentes. Em Pernambuco, por exemplo, a rede de saude mental infantil se mostra

10 Orienta-se que os CAPS’s (I, II, III, Infanto-Juvenil e Alcool/Drogas) respondam & cobertura da populacio
infantojuvenil nos locais onde ndo existam outros recursos de salde mental, mesmo que 0 servico ndo seja
dirigido especificamente a essa clientela.
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deficitéaria, na medida em que conta com apenas 7 (sete) CAPSi distribuidos em todo o estado
(BRASIL, 2012a). Tal quadro impde barreiras no acesso aos servigcos, principalmente
relativas as filas de espera para atendimento (BOARINI; BORGES, 1998) e a acessibilidade
geografica, visto que ndo raramente esses servi¢os sdo localizados em regides “centrais” das
cidades (PASSOS, 2012). Ademais, familias e criancas ainda se deparam com dificuldades de
outras ordens, tais como o estigma e a falta de qualificacdo profissional (COUTO; DUARTE;
DELGADO, 2008; BOARINI; BORGES, 1998).

A construcdo de uma rede comunitaria de cuidados é fundamental para a consolidacao
da Reforma Psiquiétrica, e implica num movimento continuo e dirigido a todos os espagos da
cidade, almejando a emancipagdo das pessoas que buscam os servicos de salde, sobretudo
daquelas em sofrimento psiquico, ndo se reduzindo, por conseguinte, ao conjunto dos servicos
de saude mental disponiveis no municipio. Nessa perspectiva, sdo valorizadas praticas sociais
que permitam atender as complexidades das demandas de inclusdo social de sujeitos
excluidos e estigmatizados ao longo da historia, em um pais de acentuadas desigualdades
sociais (BRASIL, 2005b).

Portanto, a construcdo de redes sociais € compreendida como essencial no processo de
atencdo (BRASIL, 2005b; DIMENSTEIN et al., 2010; YASUI; COSTA-ROSA, 2008),
compreendendo-se que 0s equipamentos de salde ndo sdo suficientes para garantir
resolutividade, promocdo da autonomia e da cidadania das pessoas com transtornos mentais.

Para tanto, a no¢do de territdrio emerge como organizador da rede de atencdo psicossocial:

O conceito de territério é fundamental para a salide mental por se tratar ndo somente
da definicdo de uma area geogréafica de responsabilidade dos servigos, mas também
pela proximidade dos contextos reais das pessoas, favorecendo seu acesso, além de
propiciar conhecer e interagir com as dimensfes da vida cotidiana dos usuérios e de
sua rede social (BRASIL, 2005b).

Desse modo, uma das diretrizes histdricas para a consolidacdo da Reforma Psiquiéatrica
brasileira diz respeito a articulagio da atengdo basical! a uma rede substitutiva de cuidados a
satde mental (BRASIL, 2005b; VECCHIA, MARTINS, 2009), pois reitera a constituicdo de
dispositivos de base comunitaria e territorial, fundamentais a superagdo da “iatrogenia da
assisténcia a saude mental hospitalocéntrica” (VECCHIA; MARTINS, 2009, p. 184).
Compreendendo que o campo de intervencdo das Equipes de Atencdo Baésica se caracteriza
pela proximidade com familias e comunidades, cotidianamente estas se deparam com
questdes relacionadas a saude mental (BRASIL, 2005b; VECCHIA, MARTINS, 2009).

11 A Atencédo Basica (AB) ocupa o lugar de ordenadora das diferentes Redes de Atencdo a Salde (RAS), sendo
uma das portas principais de entrada no SUS.
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Entretanto, eventualmente os profissionais apresentam dificuldades em lidar com esse tipo de
demanda, exigindo o investimento em politicas de expansdo, formulagdo e avaliacdo para esse
setor, por meio de diretrizes que compreendam a dimensdo subjetiva dos usuarios e 0s
problemas mais frequentes de saide mental (BRASIL, 2005b).

Carvalho et al. (2012) consideram que o conceito de rede social é central na
compreensdo dos sentidos das experiéncias geradas no ato de cuidar, podendo ser definido
como sistema formado por diversos objetos sociais (pessoas, funcbes e contextos), que
oferece apoio instrumental a pessoa em suas diferentes necessidades. No cuidado de criancas,
as redes envolvidas potencialmente abarcam familiares (pai, mae, avos, etc.) e ndo familiares
(babas, creche, escolas, vizinhos, etc.) “implicando uma comunicabilidade e sociabilidade
entre os diversos membros” (p. 71), assim como “as crengas que circulam e as estratégias que
vem sendo utilizadas para sua inser¢do na comunidade” (BRASIL, 2013, p. 66).

Durante muito tempo, as origens do adoecimento psiquico foram atribuidas a
instituicdo familiar, concepc¢do essa, que justificava as praticas segregadoras do modelo asilar.
A atencdo psicossocial, em contraste, € perpassada por uma concepc¢do de cuidado que
implica a participacdo dos diversos atores envolvidos como sujeitos ativos na producdo de
salde, e ndo somente como objetos de intervencdes e construgdes tedricas. Nesse processo, a
participagdo da familia é considerada como primordial (SEVERO et al.,2007), como se
evidencia nos diversos trabalhos produzidos nos ultimos anos enfocando as relaces entre
familia e sofrimento psiquico (BORBA, et al., 2011; CALDANA, 2008; COLVERO; IDE;
ROLIM, 2004; DIMENSTEIN, et al., 2010; MACHINESKI, 2011; PEGORARO; MORENO,
2009; SCHRANK; OLSCHOWSKY, 2008; SEVERO et al., 2007; SILVA, 2012; etc.).
Algumas das justificativas que embasam a escolha da familia como publico-alvo do estudo se
dao no sentido de valorizar os saberes de senso comum acerca do fendmeno salde-doenca
mental construidos na convivéncia com um familiar em sofrimento psiquico, como observado
em Colvero, Ide e Rolim (2004):

identificamos que estes familiares possuem um saber, saber este constituido na
relacdo com o doente mental e com os profissionais, que atravessa todas as suas
queixas e pedidos de ajuda. Este saber, construido no senso comum, consiste em
uma operacdo que da um sentido as metaforas e imagens que lhes sdo oferecidas
pela histéria social de seu tempo sobre o processo saude - doenga mental e convivio
familiar, e por conseguinte, precisa ser identificado (p. 199).

No atual contexto da organizacdo de servigos e praticas voltadas a atencdo em saude,
deve-se almejar o dialogo entre os saberes cientificos e praticos que reflita sobre os
cuidadores e cuidados, promovendo novas sinteses e modos de atuar em saude (FAVORETO,
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2008). Desse modo, compreende-se que todos os sistemas terapéuticos sdo providos de um
valor intrinseco, uma vez que todas as formas de conhecimento tém uma racionalidade. Por
isso, € necessario problematizar “o papel das técnicas de diagndstico e de tratamento ante as
razdes objetivas e subjetivas de todos os sujeitos envolvidos na producéo e reproducdo dos
cuidados”, revelando o valor do conhecimento que emerge como fruto da experiéncia
(MINAYO, 2007, p. 193).

O quadro teodrico das Representagdes Sociais emerge como um suporte privilegiado
para 0 embasamento dessa perspectiva, visto que trata dos universos simbolicos socialmente
partilhados. Ademais, essa abordagem aplicada ao campo da saude, em sua diversidade de
orientacbes e métodos, apresenta-se como um meio de acesso privilegiado ao estudo dos
processos de formacéo e difusdo do pensamento social, com base no qual os comportamentos

e praticas relativas ao campo da satde-doenca se apoiam (MORIN; APOSTOLIDIS, 2002).
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3. ATEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

3.1 Das definicgdes, origens e funcgdes as representacgdes sociais como sistemas

A Teoria das Representacdes Sociais (TRS) se apresenta como abordagem teorica na
Psicologia Social a partir dos estudos de Moscovici (2012/1961) acerca da difusdo da
psicanalise na sociedade francesa dos anos 1950. Nessa ocasido, 0 tedrico se interessava em
compreender como a Psicanalise era apropriada pelo senso comum (ALVARO; GARRIDO,
2006; MOSCOVICI, 2012/1961). A énfase no saber do senso comum caracteriza uma ruptura
com as vertentes classicas das teorias do conhecimento, anunciando importantes mudancas no
posicionamento quanto ao estatuto da objetividade e da busca da verdade (SPINK, 1995).

Em qualquer sociedade, as pessoas participam de algum modo dos saberes produzidos,
embora uma minoria se ocupe da construcdo de teorias cientificas. O saber do senso comum,
portanto, constitui o tecido de significados inerentes a existéncia de qualquer sociedade
(BERGER; LUCKMANN, 1996/1973). No ambito da TRS, o conhecimento do senso comum
ndo se contrapGe ao cientifico, tampouco é tido como inferior, mas € considerado como um
tipo de saber diferenciado em relacéo a sua elaboragéo e funcdo (MOSCOVICI, 2009). Trata-
se de um conhecimento "outro", diferente da ciéncia, cuja “especificidade, justificada por
formacédo e finalidades sociais, constitui-se em objeto de estudo epistemoldgico legitimo"
(JODELET, 2001, p.29).

O termo representacdo € polissémico, pois possui longa tradicdo e uso, sendo ainda
utilizado como expressdo vaga por diferentes correntes de pensamento. Carvalho e Arruda
(2008) apresentam a seguinte defini¢do de representacéo:

Em geral, indica um “algo” que se insere entre um sujeito e um objeto; e traduz a
dualidade bésica da existéncia humana. S&o imagens, palavras, simbolos, acdes e
expressdes, enfim, decorrentes das atividades e interaces humanas — o ser no

mundo que se faz no tempo (CARVALHO; ARRUDA, 2008, p. 448).
Representar, na perspectiva da TRS, ndo significa reproduzir ou duplicar, e sim
reconstruir, por meio da linguagem em interacdo com outros, 0 que observamos como objetos
(BANCHS, 2011). Enquanto uma construcdo do sujeito social acerca dos fatos, objetos e
informagdes que o circundam no jogo relacional no qual esté inserido, a representacao social
ndo pode ser concebida como uma mera reproducdo (SANTOS; NOVELINO;
NASCIMENTO, 2001) ou apenas uma expressao simbdlica da realidade. Refere-se a uma
forma particular de entender e comunicar o que sabemos, mas também sua via de acesso - é

simultaneamente produto e processo (CAMINO; TORRES, 2011). Trata-se, entdo, de
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compreender os significados, e 0s processos neles imbricados, criados pelos individuos no
intuito de explicar o mundo e sua insercéo dentro dele (ALMEIDA; CUNHA, 2003).

Assim, pode-se dizer que a TRS dialoga fortemente com a perspectiva denominada de
“construgdo social da realidade”, cujo interesse recai na compreensdo de como os “homens
‘conhecem’ como ‘realidade’ em sua vida cotidiana” (BERGER; LUCKMANN, 1996/1973,
p. 30). Moscovici (1984) propds a ado¢do de um olhar psicossocial sobre a andlise da
realidade social, concebida a partir da relagdo triddica entre sujeito (ego), outro (alter) e
objeto. Dessa forma, afirma-se que ao mesmo tempo em que 0 sujeito constréi a realidade
social, é por ela constituido nas relagdes com o outro, as quais sdo sempre situadas em um
dado contexto cultural e em um momento historico preciso (SANTOS, 2005).

Nesse sentido, a TRS se ocupa do estudo do fendmeno das representacdes sociais,
definidas como teorias do senso comum (SANTOS, 2005) ou mesmo como “uma forma de
conhecimento socialmente elaborada e partilnada, com um objetivo prético, e que contribui
para a constru¢do de uma realidade comum a um conjunto social” (JODELET, 2001, p.21).
Conforme mencionado, a finalidade da construcdo de representacdes sociais obedece a uma
I6gica distinta da producdo do conhecimento cientifico. Dentre as funcdes que exercem,
destacamos a fungdo de saber, que permite aos individuos adquirir novos conhecimentos e,
dessa forma, compreender e explicar a realidade social. Ademais, enguanto conhecimento
originado nas praticas sociais e diversidades grupais, as representac@es sociais desempenham
uma funcdo identitaria, ou seja, definem a identidade e garantem as especificidades dos
grupos, cumprindo um importante papel sobre 0s processos de categoriza¢do e comparacao
social. Por fim, as funcGes de orientacdo e justificacdo expressam a profunda relagéo
existente entre as representacfes e as praticas sociais, visto que as representacfes sociais
concomitantemente orientam e justificam as praticas sociais (SANTQOS, 2005; ABRIC, 1994).

Concebe-se que, caracterizando um processo de assimilacdo e partilha, 0s
conhecimentos cientificos sdo apropriados e reconstruidos pelos diversos grupos sociais,
segundo valores, crencas e normas proprias. Além de constituir um elemento de comunicacéao
e interagdes sociais entre grupos, esses saberes socialmente construidos contribuem para a
construcdo identitaria e definem os espagos designados a cada individuo em uma dada
configuracdo social (SANTOS; ALESSIO; ALBUQUERQUE, 2007).

Para Moscovici (2012/1961) as representacOes sociais sdo construidas com a
finalidade de amenizar o carater de estranheza de um dado objeto, introduzi-lo no espaco do
comum, do habitual, provocando a aproximacgdo de concepcdes. Esse trabalho é duplo, pois

separa conceitos e percepcoes frequentemente interligados, tornando “insolito o familiar”,
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além de fazer circular e reunir experiéncias, vocabularios, conceitos e condutas advindas de
diversas origens (MOSCOVICI, 2012/1961, p. 56). Nas palavras de Wachelke (2005) “é um
tipo de conhecimento que instrumentaliza os grupos a agirem sobre a realidade social,
possibilitando um diagnostico, uma compreensdo dos objetos desse meio” (p. 318).

Postula-se que as representacdes sociais sdo construidas a partir de dois processos
principais: a objetivagdo e a ancoragem. Objetivar ¢ fazer “tornar real um esquema conceitual
e substituir uma imagem por sua contrapartida material” (MOSCOVICI, 2012/1961, p. 100).
Os sujeitos, entdo, apropriam-se e materializam as ideias sobre um dado objeto social através
de naturalizagdes, classificacdes e constru¢es de um nucleo figurativo. J& a ancoragem se
refere a um processo de assimilagdo, no qual novas representagdes sdo inseridas num sistema
ja conhecido, familiar. Importante ressaltar que esse processo € dialético, visto que implica
em mutuas modificacdes entre 0os novos elementos e o sistema de pensamento existente
(MOSCOVICI, 2012/1961).

Sendo assim, desde o nascimento, o individuo se vé diante de um universo simbdlico'?
previamente estruturado, que contempla as regras, valores, representacdes e padrdes
comportamentais, dos quais vai se apropriando, num processo dialético de assimilagdo e
transformacdo dos contetdos transmitidos (SANTOS; NOVELINO; NASCIMENTO, 2001).
Conforme aponta Markova (2006), o fendmeno cultural no qual nascemos como os madulos
do pensamento social, as cerimdnias coletivas, as préaticas sociais e a linguagem, sdo
transmitidos no decorrer das geragdes através de experiéncias cotidianas de comunicacado, da
memoria coletiva e das instituicdes. Estes fenbmenos compdem um panorama das nossas
realidades sociais e ficam estampados em nosso conhecimento de senso comum. Portanto, a
construcdo das representacdes sociais acontece no curso das interacBes sociais, € € marcada
pelas tentativas dos sujeitos de conhecer e compreender a realidade que o circunda, a fim de
solucionar “os enigmas que 0 ocupam e preocupam desde o berco e dos quais ele nunca para
de falar” (MOSCOVICI, 2009, p.42).

Sob esse ponto de vista, esclarece-se que nem todo fenbmeno social é passivel da
construgdo de teorias de senso comum: “para gerar representacdes sociais o objeto deve ser
polimorfo, isto é, passivel de assumir formas diferentes para cada contexto social e, a0 mesmo
tempo, ter relevancia cultural para o grupo” (SANTOS, 2005, p. 22). Sendo assim, ndo basta
ser discutido nas interagfes sociais, mas é preciso que tenha efeitos para a vida social do

grupo ao ponto de levarem as pessoas a se posicionarem em termos de praticas sociais. A

12 Berger e Luckman (1996/1973) definem universo simbélico como a matriz dos significados socialmente
objetivados e subjetivamente reais.
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relevancia de um objeto é medida pela sua implicacdo em alguma prética do grupo, incluindo
a conversacdo e a exposicdo nos meios de comunicacdo de massa. Os fendmenos de
representacao social “sdo, por natureza, difusos, fugidios, multifacetados, em constante
movimento e presentes em inGimeras instancias da interagdo social” (SA, 1998, p. 21).
Remetendo ao conceito de habitus de Bourdieu, Moscovici inscreve sua abordagem
entre as perspectivas construtivistas ao acatar a dupla face das representacdes enquanto
estruturas estruturadas e estruturas estruturantes (SPINK, 1995). Ou seja, na TRS se aceita a
existéncia de uma estrutura cognitiva e outra social. Na estrutura cognitiva, reconhecem-se 0s
valores, ideias, normas, esquemas que constituem uma impressao histérica, uma memoria

social.

Negar as representacdes sociais a dupla face processual dindmica e portadora da
marca cultural transgeracional, é negé-la como teoria. (...) Como estrutura
estruturante, as representacBes (sociais) oferecem matrizes sobre as quais o
pensamento trabalha. Ao serem propostas como interface entre sujeitos e objetos, as
representagdes sociais assumem o estatuto de ambiente de pensamento
(CARVALHO; ARRUDA, 2008, p. 240).

Nas explicagdes de Santos, Novelino e Nascimento (2001) o conjunto de impressoes,
imagens, cognicdes e afetos constituem uma espécie de matriz cognitiva acerca dos objetos
sociais, que fornecem ao individuo principios de compreensao e acdo. Assim, Jodelet (2001)
ressalta que ha uma logica interna as representac@es sociais, um sistema de categorizacdes e
hierarquias que as tornam um sistema de pensamento, ndo do individuo, mas intrinseco ao

todo do qual faz parte. Conforme explicita a autora:
(...) trata-se também de apreender as modalidades coletivas segundo as quais 0s
membros da sociedade ou de um de seus grupos religam os elementos
representativos em suas operagdes de pensamento, isto é, as logicas e sintaxes
especificas as quais os sistemas de representacdes obedecem. (...) trata-se de estudar
globalmente os processos de pensamento de uma sociedade (JODELET, 1984, p. 26,
tradugdo nossa).

Nesse dominio, apresenta-se a nogdo de sistema representacional, que segundo
Wachelke (2005), ndo se trata de algo novo no estudo da TRS, ainda que pouco explorado.
Esse conceito apresenta contornos pouco delimitados, de forma que, possibilita 0 emprego de
outras nomenclaturas, como “representacdes que regulam outras representagdes, matrizes
representacionais ou algum nome semelhante” (p. 318). Para o autor, o sistema
representacional se refere a um elemento taxondmico utilizado numa analise macroestrutural,
“uma representacdo social mais abrangente sobre alguma forma de conhecer a realidade, que
fornega principios basicos para a criacdo e modificagdo de outras representagdes sociais”. A

essa nocdo subjaz o pressuposto de que nenhum objeto social existe no vazio, estando,
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portanto, associado a alguma representacdo, a qual se insere no contexto mais amplo de um
sistema de representacdo (WACHELKE, 2005, p. 318). Considera-se que as diversas
representacdes sociais construidas pelas coletividades sobre distintos objetos estdo conectadas
umas com as outras constituindo sistemas em constante transformacdo, de acordo com o
dinamismo da realidade social (SOUZA, 2012; SANTOS; NOVELINO; NASCIMENTO,
2001).

Assim sendo, supde-se que um sistema de representacdes é ativado quando o sujeito
deve se posicionar a respeito de um determinado objeto, de maneira que, 0S processos
envolvidos variam conforme as diversidades grupais (SANTOS, 2011). Por isso, Jodelet
(1984) sugere que o estudo das representa¢des sociais em grupos sociais ou culturas diversas
permite a compreensdo das implicagdes das transformacBes sociais sobre a apreensdo dos
objetos, lembrando que as representacfes sociais construidas pelos grupos ndo sé expressam,
como também produzem as relagfes que sdo estabelecidas em contextos sociais especificos
(SANTOS, 2011).

3.2 Da relacéo entre representacdes e praticas sociais

Como reconhecem Trindade e Sousa (2009), “ndo ¢ possivel compreender fenomenos
sociais complexos sem pensar em sistemas de representagfes sociais. Envolvidos em
determinada pratica, encontram-se multiplos objetos sociais e, portanto, maultiplas
representacfes sociais” (p. 240-241). Podendo-se dizer que, na complexidade da vida
cotidiana ndo se pode conceber que apenas uma representacao oriente uma pratica, mas que
sistemas de representacGes orientam sistemas de préaticas (SOUZA, 2012).

Espindula, Trindade e Santos (2009) investigaram as representa¢des de “adolescente
que da problema”, assim como as praticas educativas desenvolvidas pelas maes de
adolescentes em conflito com a lei. Os autores concluiram que “as praticas educativas
desenvolvidas pelas maes parecem estar sendo guiadas ndo apenas pela representacdo de
“filho que d4 problema”, mas também por um sistema de representacdes que inclui as
representacdes de maternidade e de boa mae, por exemplo” (p. 145).

No estudo cléassico “Loucura e Representagdes Sociais”, Jodelet (2005/1989) foi
pioneira de uma série de trabalhos que surgiram ao longo dos anos, interessados nesse objeto
de estudo. A autora investigou as representacdes sociais da loucura no momento em que se
processavam importantes transformacfes nas politicas psiquiatricas da Franca em prol da

desospitalizacdo. Debrugou-se, assim, sobre o contexto da Colénia Familiar, onde as pessoas
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da regido conviviam cotidianamente com sujeitos advindos de hospitais psiquiatricos,
denominados, respectivamente, de civis e ndo-civis. Em seu trabalho de campo, Jodelet
evidenciou que embora os aldedes negassem a associacdo da loucura como uma doenca
contagiosa, era notorio o habito de separar 0s objetos pessoais dos doentes mentais, como
roupas e lougas, dos demais habitantes das casas. Dessa forma, os aspectos ndo verbalizados
das representacdes eram demonstrados nas praticas cotidianas, que eram justificadas a
pesquisadora como costumes dos “antigos”. (JODELET, 2005/1989).

As representacdes, portanto, estdo ligadas a sistemas de pensamento ideoldgicos ou
culturais mais amplos, a conhecimentos cientificos, a condigéo social e a esfera da experiéncia
privada dos individuos. Assim, elas apoiam-se em valores variaveis segundo 0s grupos sociais
de onde tiram suas significacOes, e em saberes anteriores, 0s quais sdo relembrados por uma
situacdo social especifica (JODELET, 2001). Verifica-se, nesse estudo, que as formas de
conceber e lidar com a “loucura” nao sdo imediatamente modificadas a partir da implantagao
de novas politicas publicas e da criacdo de servigos substitutivos ao hospital psiquiatrico. Aos
saberes e praticas relacionadas a loucura estdo enraizados aspectos de ordem historica e
cultural, que variam de acordo com grupos especificos (SEVERO et al., 2007).

Nessa perspectiva, é quase consensual entre os pesquisadores que as representacdes e
préticas se engendram mutuamente, sendo fundamental estar atento as possiveis articulacdes
existentes entre as praticas e a construcdo da representacdo de um dado objeto. A relacdo
entre representacdes e praticas sociais €, portanto, considerada como ponto central no estudo
da TRS, ainda que as praticas sociais ndo se refiram a um fenémeno de interesse apenas dessa
teoria (ALMEIDA; SANTOS; TRINDADE, 2000). Apesar de sua importancia, Trindade
(1998) verificou o uso indiscriminado e a indefinicdo do conceito de préaticas sociais pelos
pesquisadores da area.

Neste estudo, as préaticas sociais sdo definidas como sistemas de acdo socialmente
estruturados. E no processo interativo entre sujeito, objeto e grupo social (ABRIC, 1994) que
estas se consolidam e, impregnadas por valores e afetos, adquirem significados, contribuindo
para a construcdo e transformacdo das distintas representagfes sociais que permeiam 0
imaginario de um grupo social (ALMEIDA; SANTOS; TRINDADE, 2000).

Abric (1994) aponta trés tendéncias principais que qualificam a natureza da relacao
entre as representacdes e as praticas sociais: 1) as representacdes determinam as praticas; 2)
as praticas determinam as representacdes; 3) representacdes e praticas sociais estdo em
interacdo. De acordo com o autor, a natureza dessa relacdo se associa com a natureza da

situacdo com a qual os individuos e grupos se deparam, mais especificamente, no que se
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refere & autonomia do ator na situacdo, isto €, seu lugar e as relagbes que estabelece no
sistema de poder ou de obrigacdes no qual esta inserido, e a presenca de elementos fortemente
relacionados com os afetos ou com a memoria coletiva. Almeida, Santos e Trindade (2000)
elucidam que embora seja dificil definir de fato a natureza dessa relagédo, tem havido, entre os
pesquisadores, o predominio da terceira tendéncia. Isto €, as representaces sociais orientam
praticas, a0 mesmo tempo em que emergem das diferentes praticas cotidianas, atuando cada
uma como um sistema que gera, justifica e legitima o outro reciprocamente.

Partindo-se da defini¢do de cuidado, por exemplo, como “uma interagdo entre dois ou
mais sujeitos visando o alivio de um sofrimento ou o alcance de um bem-estar, sempre
mediada por saberes especificamente voltados para essa finalidade” (AYRES, 2004, p. 74),
pode-se concebé-lo como uma pratica social, pois é fruto de num processo interativo
orientado por saberes e valores compartilnados pelos sujeitos nos grupos sociais dos quais
fazem parte. “Trata-se de uma atividade que envolve uma apreensao e compreensao dirigidas
a um ato, cuja inscri¢do social e estatuto definem n&o apenas como cuidar, mas quem deve
cuidar, sob quais condigdes e com quais obrigacdes” (CARVALHO et al., 2012, p. 70)

Em pesquisa que visava investigar como os cuidados a primeira infancia eram
compartilhados por familias de criangas usuarias de uma creche e profissionais da instituicéo,
Maranhdo e Sarti (2007) consideraram que a relacdo dos grupos era por vezes assimétrica,
gerando conflitos, tensdes e possibilidades. Tal fato foi explicado pelas distingbes entre as
percepcbes e avaliagbes dos problemas de salde compartilhadas por familiares e
profissionais, visto que esses grupos possuem modelos explicativos préprios para lidar com as
doencas e suas terapéuticas. Por conseguinte, Oliveira, Siqueira e Alvarenga (2000) afirmam
que “as praticas profissionais e familiares, resgatadas a partir das representacdes que as
sustentam, apresentam-se como area proficua de estudo” (p. 164).

Na compreensao sobre o desenvolvimento infantil, € fundamental analisar o ambiente
familiar onde a crianga vive, englobando o sistema de crencas®® de seus cuidadores, assim
como as praticas de cuidado as quais é submetida (MACARINI; VIEIRA, 2011), uma vez que
essas sdo simultaneamente possibilitadas e limitadas por um conjunto de significados que

variam “em funcdo de sua historia de vida, suas circunstancias, sua inser¢dao sociocultural e

13 Nessa perspectiva, as crencas sdo definidas como um conjunto de informagdes que as pessoas possuem sobre
um determinado objeto, as quais servem como suporte para tomadas de posicdo diante de uma situacdo
(KOBARG; SACHETTI; VIEIRA, 2006).
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historica, sua identidade de género e suas relagdes socioafetivas” (CARVALHO et al., 2012,
p.103)1,

A familia'®, em especial, é concebida como agente primario de cuidado, de
socializacdo e de transmissdo de valores. Segundo Berger e Luckmann (1996/1973) a crianca
absorve os papeis e atitudes dos outros significativos, interiorizando-os, tornando-os seus. O
sujeito constitui sua identidade pela mediacdo com o outro, que lhe atribui significados,
diferenciando-o dos demais. A crianca, por sua vez, se apropria e reconstroi tais significados
para formar os sentimentos, ideias e opinides acerca de si mesmo. No ambito familiar, o
cuidado parental envolve desde o cuidado fisico as escolhas dos ambientes a serem
frequentados pelas criangas, como creches e escolas (CARVALHO et al., 2012),
circunscrevendo as oportunidades de interacdo que a crianca podera vivenciar. A0 mesmo
tempo, o ambiente fisico e social influencia e é influenciado por adaptacdes culturais
derivadas dos costumes e préticas de cuidado (MACARINI; VIEIRA, 2011).

Os significados de pais e maes sobre o desenvolvimento infantil e 0 comportamento da
crianca sao, de certa forma, compartilhados pelos membros de um grupo social. Sendo assim,
as crencas e praticas se desenvolvem em contextos especificos, relacionando-se com outras
concepgdes que os cuidadores possuem acerca da parentalidade, familia, cuidados, etc.
(MACARINI; VIEIRA, 2011).

Nos estudos que se utilizam da TRS como aporte tedrico, geralmente os pesquisadores
se ocupam da investigacao das representacdes sociais de determinado objeto, e a partir dessas,
verifica-se suas relacdes com as praticas. E importante ressaltar que, apesar das
representacdes sociais possuirem um papel importante na orientacdo de condutas (SANTOS,
2005), ndo existe relacdo linear entre representacfes e praticas sociais. Por isso, optou-se
nesta investigacao, por realizar o caminho inverso daquele que é comumente utilizado como
uma tentativa de apreender os diferentes objetos sociais relacionados as praticas de cuidado.
Nesse sentido, encontrou-se respaldo no trabalho de Trindade e Souza (2009), que
interrogam: “Se préticas e representaces sdo interdependentes, ndo seria 0 caso de, em

UE importante ressaltar que o desenvolvimento envolve um alto grau de imprevisibilidade, ndo sendo
determinado, mas circunscrito por um vasto conjunto de processos e fatores em interagdo, que perpassam desde a
concepgdo até aspectos macroculturais dos grupos sociais nos quais a ontogénese acontece (CARVALHO;
LORDELO, 2002).

5A familia se constitui como um dos grandes temas da contemporaneidade, amplamente discutido na midia,
senso comum e meio académico. Nesse Gltimo vem sendo estudada em termos dos contextos sociohistoricos,
suas possibilidades de arranjos, dindmicas e configuracdes, refletindo as mudangas sociais macroestruturais. No
entanto, ndo constituiu mérito desta dissertacdo aprofundar nessa discussdo, tecida com maior propriedade por
diversos autores (AMAZONAS, et al., 2003; ARIES, 1981; COSTA, 1999; RIBEIRO; 2011; SARTI, 2004;
VASCONCELLOS; 2013, etc.).
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algumas situacdes, pensar em verificar, através do estudo das préticas, que representacdes,
melhor dizendo, as representacdes de que objetos sociais estéo a elas relacionadas?” (p. 242).

Partindo desses pressupostos, cabe investigar como o cuidado se presentifica nos
discursos e praticas de sujeitos oriundos de diferentes contextos sociais, como aqueles
envolvidos no cotidiano de servicos de satude mental infantil. Indaga-se, entdo: Como sdo as
praticas de cuidado destinadas as criangas usuarias desses servicos? No bojo dessas préticas,
como se articulam as representacGes de objetos sociais diversos como, por exemplo, a
infancia, a salde/doenca mental, a maternidade/paternidade? Diante dessas questdes,
elaborou-se o seguinte problema norteador dessa pesquisa: Como as representacdes sociais
de distintos objetos se articulam no cuidado de criancas usuarias de servigos de saude
mental? A proposta desta pesquisa se localiza numa interface entre os campos da Psicologia
Social e da Saude Mental Infantojuvenil. No que tange a Psicologia Social, a Teoria das
Representacdes sociais se apresenta como aporte tedrico principal, do qual buscar-se-a
aprofundar os conceitos de praticas sociais e sistemas de representacao.



44

4. OBJETIVOS

4.1 Objetivo geral

Investigar as praticas de cuidado a saude mental na infancia a luz da Teoria das
Representagdes Sociais.

4.2 Obijetivos especificos

a) Apreender as praticas de cuidado que os familiares destinam as criangas usuérias de

um CAPSi (Centro de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil).

b) Identificar e analisar os diferentes objetos sociais que se articulam as préticas de
cuidado a satde mental de criangas.

c) Analisar 0s processos psicossociais subjacentes as praticas de cuidado.
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5. PERCURSO METODOLOGICO

Neste estudo realizou-se uma pesquisa de carater qualitativo. Empregar a abordagem
qualitativa, segundo Minayo (2004), permite identificar os significados, motivos, crencas,
valores e atitudes resultantes da acdo humana, apreendidos através do cotidiano e da
explicagdo das pessoas que vivenciam determinada situacdo. Como técnicas de coleta, fez-se
uso do recurso da observacdo na recepcao de um CAPSi e da entrevista com cuidadores de
criancas usuarias desse servico. Através da observacao o pesquisador estabelece um contato
pessoal com o objeto de investigacdo, possibilitando acompanhar as experiéncias cotidianas
dos sujeitos e apreender os sentidos que atribuem a realidade e as suas agbes (LUDKE;
ANDRE, 1986).

Ademais, a entrevista qualitativa emergiu como ferramenta apropriada a essa proposta
de pesquisa, na medida em que “fornece os dados basicos para o desenvolvimento e a
compreensdo das relagdes entre os atores sociais € sua situagdo”, permitindo uma
“compreensdo detalhada das crengas, atitudes, valores e motivagdes, em relagdo aos
comportamentos das pessoas em contextos sociais especificos” (GASKELL, 2007, p. 65). A
fala cotidiana expressa - através de um porta-voz (o entrevistado) - é o material primordial da
investigacdo qualitativa, tornando-se “reveladora de condicdes estruturais, de sistemas de
valores, normas ¢ simbolos (sendo ela mesma um deles)” (MINAYO; SANCHES, 1993, p.
245).

5.1 Local da pesquisa

Esta pesquisa foi realizada no denominado Centro Médico Psicopedagogico infantil —
CEMPI, que se caracteriza pela assisténcia a populacdo infantil em sofrimento psiquico ou
que apresentam sinais de risco a salde mental, do periodo neonatal até os 12 anos
incompletos. Ligado a Secretaria de Saude do Estado de Pernambuco, esse servigo foi
inaugurado em 1991 e até o ano de 2007 funcionava como hospital-dia nas dependéncias do
Hospital Otavio de Freitas, no bairro de Tejipio, em Recife-PE. Em 2007, o servigo foi
municipalizado, recadastrado como CAPSi-CEMPI e sua sede transferida para o bairro de
Jardim Sdo Paulo. Antes do processo de municipalizacdo, o CEMPI se destinava ao
atendimento de criancas e familiares provenientes de todo o estado de Pernambuco, e até
mesmo, de outros estados do Nordeste. Regulamentou-se, entdo, o atendimento prioritario as

criancas residentes nas areas geograficas de abrangéncia dos Distritos Sanitarios 1V, V e VI



46

da cidade do Recife. Importante esclarecer que Recife esta dividida em 94 bairros aglutinados
em 6 Regides Politico-Administrativas (RPA). Para o setor de salde, cada RPA corresponde a

um Distrito Sanitario — DS, conforme ilustra a Figura 1.

Boa Vista, Cabanga, Coelhos, Ilha do Leite, Ilha Joana Bezerra, Paissandu, Recife, Santo
Amaro, Santo Antonio, Soledade

Agua Fria, Alto Santa Teresinha, Arruda, Beberibe, Bomba do Hermetério, Cajueiro,
2  Campina do Barreto, Campo Grande, Dois Unidos, Encruzilhada, Funddo, Hipédromo,
Linha do Tiro Peixinhos, Ponto de Parada, Porto da Madeira, Rosarinho, Torredo

Aflitos, Alto José Bonifacio, Alto José do Pinho, Alto do Mandu, Apipucos, Brejo da
Guabiraba, Brejo do Beberibe, Casa Amarela, Casa Forte, Corrego do Jenipapo, Derby,

3 Dois Irmaos, Espinheiro, Gracas, Guabiraba, Jaqueira, Macaxeira, Mangabeira, Monteiro,
Morro da Conceicdo, Nova Descoberta, Parnamirim, Passarinho, Pau Ferro, Poco, Santana,
Sitio dos Pintos, Tamarineira, Vasco da Gama

Caxanga, Cidade Universitaria, Cordeiro, Engenho do Meio, Ilha do Retiro, lputinga,
Madalena, Prado, Torre, TorrGes, Varzea, Zumbi

Afogados, Areias, Bongi, Barro, Cacote, Coqueiral, Curado, Estancia, Jardim S&o Paulo,
Jiquia, Mangueira, Mustardinha, San Martin, Sancho, Tejipi6, Tot6

6  Boa Viagem, Brasilia Teimosa, Cohab, Ibura, Imbiribeira, Ipsep, Jorddo, Pina

Fonte: Lei n® 16.293 de 22/01/1997 Diario Oficial. Recife, 1997. Disponivel em: http://www?2.recife.pe.gov.br/a-
cidade/perfil-dos-bairros/#!prettyPhoto

4

5

Figura 1 Mapa das Regides Politico-Administrativas de Recife
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Em Recife, a rede de servigos substitutivos de saide mental para o atendimento de
criangas e adolescentes é composta por trés CAPSi: o CAPSi Zaldo Rocha, que atende a
criancas e adolescentes nos distritos I, Il e 1ll; o CAPSi Cléa Lacet e o CAPSi-CEMPI, que
atende a clientela de adolescentes e criancas, respectivamente, residentes nos distritos IV, V e
VI. Embora a Portaria GM n° 336/02 (BRASIL, 2002) estabeleca o atendimento ao publico
infantojuvenil, os CAPSi Cléa Lacet e CEMPI conseguiram manter algumas de suas
especificidades quanto a clientela, mesmo apos a municipalizacdo dos servicos.

Devido ao seu periodo de fundacdo, o CEMPI atravessou momentos diversos da
Reforma Psiquiatrica brasileira, desde o modelo hospitalocéntrico, passando ao modelo
hospital-dia até o atual, psicossocial. Com a conformacdo do servico ao modelo CAPS,
algumas caracteristicas foram adequadas, enquanto outras foram mantidas, considerando a
experiéncia teorica e pratica decorrente da trajetoria histéria do servico na atencdo as criancgas
em sofrimento psiquico. Nesse sentido, preservando a identidade desse servigo, foram
cultivadas as seguintes especificidades: a clientela infantil em absoluto; o embasamento da
teoria psicanalitica; e a referéncia no tratamento do autismo e da psicose, apesar de
absorverem outras demandas, incluindo o Transtorno de Déficit de Atencao e Hiperatividade
(TDAH) e neuroses graves, por exemplo.

A equipe é composta por profissionais das areas de Psiquiatria, Psicologia, Psicanalise,
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Assisténcia Social, Enfermagem, Educacdo fisica e
estagiarios (as) de diversas areas, assim como por profissionais de apoio operacional, tais
como gerente e agentes administrativos, auxiliar de servigos gerais, auxiliar de cozinha e
vigilantes. Dentro de sua formacéo académica, cada profissional encontra-se apto a exercer
sua modalidade de clinica de forma interdisciplinar, atuando ndo apenas sobre o tratamento da
doenca, mas na prevencdo diante do risco de adoecimento psiquico e (re) construcdo da
subjetividade.

A entrada nesse servico se da tanto por via da demanda espontanea, como resultante de
um trabalho em rede, através do encaminhamento de outros servicos, pelos profissionais da
atencdo basica e especializada, e educadores/professores, por exemplo. Num primeiro
momento, o familiar e a crianga s&o acolhidos, com o intuito de averiguar se a queixa
apresentada é condizente com a especificidade do servico. Em caso negativo, é realizado o
encaminhamento para o servico apropriado. Em caso positivo, 0s envolvidos passam pela
triagem, caracterizada pela anamnese completa, envolvendo a histéria e os sintomas da
crianga, somada ao periodo de observacdo da crianca num grupo terapéutico. Apos esse

periodo de avaliacdo, toda a equipe discute e elabora o projeto terapéutico singular, no qual
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sdo definidos, em fungdo das necessidades da crianga, os profissionais responsaveis pela
atencdo (psicélogo, terapeuta ocupacional, fonoaudiologo, etc.), as modalidades (individual
ou em grupo), e a frequéncia dos atendimentos.

Essas informacdes descritas foram concedidas por uma profissional de Psicologia do
servico (ver APENDICE A — Roteiro de entrevista), a qual também foi solicitada a
concordancia com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ver APENDICE B).

5.2 Participantes

Participaram desta pesquisa 19 cuidadores de criancas usuérias do CAPSi-CEMPI. O
grupo de participantes foi composto a partir dos seguintes critérios: 1) individuos que
acompanhavam as criangas ao servico; 2) individuos responsaveis pelos cuidados cotidianos
da crianca; 3) individuos que aceitaram conceder a entrevista. No intuito de colher
informacdes pertinentes a respeito das caracteristicas individuais e sociais dos participantes,
solicitou-se o preenchimento de um questionario (ver APENDICE C) apds apresentacio e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ver APENDICE D). As
informacdes coletas foram sistematizadas no Quadro 1.

De modo geral, destaca-se que a maioria das pessoas entrevistadas eram mulheres e
mdes. Também participaram da pesquisa 3 (trés) avos e apenas um pai. A faixa etéria
predominante variou entre 20 - 30 anos e 30 - 40 anos. A maioria se encontrava em uniao
estavel/ matriménio. Em relacdo a idade das criancas em tratamento no servico, registrou-se a
minima de 2 anos e 2 meses e a maxima de 10 anos. O grau de escolaridade dos participantes
oscilou, principalmente, entre ensino médio completo e incompleto e ensino fundamental
incompleto. Entre as mulheres entrevistadas, a maior parte autodenominava sua ocupagao
atual como “dona de casa” ou “desempregada”, e algumas relataram exercer trabalhos
informais no interior da propria casa, como, por exemplo, o de costureira e manicure. Dos 19
entrevistados, apenas 4 (quatro) se identificaram como formalmente empregados (trés mées e
o Unico pai entrevistado). A renda familiar variou entre “até 1 (um) salario minimo” e “de 1

(um) a 3 (trés) salarios minimos™?®,

16 Valores calculados com base no salario minimo de R$ 678,00, regulamentado através do Decreto n° 7.872, de
26 de Dezembro de 2012, disponivel em: http://www.normaslegais.com.br/legislacao/decreto-7872-2012.htm
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Variavel

Sexo

Vinculo com a crianca

Faixa etaria

Estado civil

Escolaridade

Profissao

Renda familiar

Beneficio

Local de residéncia

Religido

Historico familiar de
transtornos mentais

Tempo de tratamento da
crianca no CAPSI

Categorias
Feminino
Masculino
Mée
Pai
Av0
20-30 anos
30- 40 anos
40-50 anos
50-60 anos
Solteiro (a)

Unido estavel
Casado (a)
Separado (a)/ Divorciado (a)
Ensino fundamental incompleto
Ensino fundamental completo
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Ensino superior incompleto
Ensino superior completo
Dona de casa/ sem emprego
Trabalho informal em casa
Emprego formal
Até 1 salario minimo
Entre 1 e 3 salarios minimos
Entre 3 e 5 salarios minimos
Entre 5 e 7 salarios minimos
Sim
Nao
RPA 1
RPA 2
RPA 3
RPA 4
RPA5
RPA 6

Jaboatdo dos Guararapes (Regido Metropolitana)
Outros municipios (interior do Estado)
Catdlica
Evangélica
Espiritualista crista
Nenhuma
Sim
Nao
Né&o sabe
0-6 meses
6 meses — 1 ano
2 — 4 anos

Mais de 4 anos

Participantes

N

NOO O PEANEPRARRRPLPOOCWMNOWROOPRPPOFRPONPRPPAARARPPPORAROODUIUINNANWWWNO WE

Quadro 2 Perfil dos participantes
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Nesse quesito, praticamente metade dos participantes afirmou receber algum tipo de
beneficio do Governo, como beneficio do INSS para a criangal’ e/ou bolsa familia®®. Os
bairros de residéncia, categorizados segundo as Regibes Politico-administrativas (RPA) (ver
Figura 1), evidenciam que, de fato, a maioria dos participantes é proveniente da area de
cobertura prevista para esse servico (DS IV, V e VI), embora visualize-se 0 acesso de
individuos residentes de outros municipios € RPA’s. Todas as informacdes coletadas foram
organizadas no Quadro 1, e quando pertinente, serdo melhor exploradas no decorrer da analise

dos resultados.

5.3 Instrumentos e materiais utilizados

Para a coleta dos dados desta pesquisa, foram utilizados os seguintes instrumentos e
materiais:

e Roteiro de observacdo do cotidiano do servigo (ver APENDICE E):

O interesse principal desse instrumento de coleta era observar as dindmicas
interacionais entre cuidadores, cuidadores e criancas, e cuidadores e profissionais. Além
disso, a presenca na recepcdo tinha a funcdo de introduzir-me no cotidiano do servico, de

modo que a permitir minha identificacdo enquanto pesquisadora e “ndo-membra” da equipe.

e Roteiro de entrevista semiestruturado (ver APENDICE F):

O roteiro foi construido visando apreender as praticas de cuidado a salude mental
dirigidas as criancas e as crengas, opinifes, valores e sentimentos relacionados a essas
praticas. Para tanto, elaborou-se questdes reunidas nos topicos: 1) Cotidiano da crianca; 2)
Sobre o tratamento no CAPSi; 3) Cuidado a salude mental. Durante a realizacdo das
entrevistas, outras perguntas eram formuladas com o intuito de aprofundar elementos da
narrativa dos entrevistados. Do mesmo modo, houve maleabilidade em relacdo a ordem em
gue as mesmas eram realizadas, ndo necessariamente seguindo a numeracao apresentada no
roteiro, mas de acordo com 0s contelidos e sentimentos que emergiam no momento da
entrevista.

e Diério de campo: utilizado para o registro das observagdes.

17 Beneficio assistencial no valor de 1 (um) salario minimo mensal, sem exigéncia de contribuicdo do usuéario, a
pessoa com deficiéncia que ndo esteja apta a prover a sua manutengdo ou té-la provida pela sua familia, em
qualquer idade.

18 Instituido pela Lei 10.836/2004, o Programa Bolsa Familia beneficia familias em situacdo de pobreza em todo
0 pais, através da transferéncia direta de renda.
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e Gravador digital: utilizado para o0 armazenamento do audio das entrevistas.

e Software Atlas.ti, versdo 5.0: utilizado como auxilio na analise dos dados.

5.4 Procedimentos

5.4.1 Procedimentos de coleta

A coleta dos dados teve duracdo de um més (entre 27 de maio e 26 de junho de 2013),
em turnos e dias da semana variados (ver APENDICE G) e consistiu na realizacdo simultanea
de sessbes de observacdo na recepcdo do servigco e de entrevistas com alguns cuidadores.
Nesse espaco, os individuos que atendiam aos critérios previamente apresentados eram
identificados e convidados a participar da pesquisa. Vale ressaltar que a realizacdo da
entrevista também estava condicionada a disponibilidade de sala no servi¢o. Assim, nos
momentos em que ndo havia espaco disponivel e/ou sujeitos que atendessem aos critérios,
focava-se na realizacdo da observacdo. Apds esclarecimento dos objetivos da pesquisa,
solicitava-se que 0s sujeitos assinassem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —
TCLE (APENDICE D).

Conforme mencionado, as entrevistas ocorriam em alguma sala de atendimento
disponivel no servico, e predominantemente, no periodo em que a crianca era atendida
individualmente por algum profissional (por exemplo, psicéloga, fonoaudiéloga, educador
fisico, etc.) ou quando participava do grupo terapéutico. Todas essas modalidades de
atendimento possuiam um tempo de duracdo méaximo de 30 minutos, e, por isso, foram
desenvolvidas estratégias para que as entrevistas fossem realizadas visando o minimo
comprometimento nas rotinas das criancas e de seus cuidadores. Para tanto, elaborou-se um
breve questionario com dados pessoais (APENDICE C), que era entregue ao cuidador
enquanto a crianga ainda aguardava o atendimento na recepcao, o qual deveria ser preenchido
apos assinatura do TCLE. No entanto, algumas poucas entrevistas foram finalizadas ou
iniciadas com a presenga da crianga na sala. Das entrevistas realizadas, apenas duas
necessitaram de agendamento para que pudesse ser concluida em outro dia, contudo apenas
uma dessas foi concretamente finalizada. Todas as entrevistas foram gravadas em meio digital
e transcritas textualmente na integra. Em média, tiveram duracdo de, aproximadamente, 30

minutos.
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5.4.2 Procedimentos de analise

Realizou-se Analise Tematica de Conteudo do corpus composto pelas entrevistas
transcritas, técnica baseada em operacdes de desmembramento do texto em unidades, e
posterior classificacdo dos elementos por diferenciacdo e reagrupamento, a partir de critérios
previamente definidos. A codificagcdo consiste numa transformacéo dos dados brutos do texto
que, por recorte de agregacdo e enumeracdo possibilita atingir uma expressdo ou
representacdo de seu conteudo. A organizacdo da codificacdo foi realizada a partir de trés
escolhas: 1) o recorte (escolha das unidades); 2) a enumeracdo (escolha das regras de
contagem); 3) a classificagdo e a agregacao (escolha das categorias, definidas como classes
que reinem um grupo de elementos sob um titulo genérico) (BARDIN, 1977).

Segundo Bardin (1977) a unidade de registro (UR) com base em temas consiste em
identificar os nucleos de sentido que compdem a comunica¢do, de modo que sua presenca ou
frequéncia de aparigdo pode fornecer indicios para os objetivos elaborados. O tema é definido
como uma afirmacao sobre determinado assunto, e “é¢ geralmente utilizado como unidade de
registro para estudar motivacGes de opinides, de atitudes, de valores, de crencas, de
tendéncias, etc.” (p. 106). A codificagdo pode ser considerada como um processo de
construcdo atravessado por aspectos tedricos e pelo proprio material da pesquisa. Ou seja, “a
AC (analise de conteudo) interpreta o texto apenas a luz do referencial de codificacdo, que
constitui uma selecdo tedrica que incorpora o objetivo da pesquisa” (BAUER, 2007, p. 199).

A analise de conteudo foi realizada com auxilio do software Atlas.ti, uma ferramenta
para a analise dos dados qualitativos, que possibilita ao pesquisador organizar e registrar a
categorizacdo dos resultados. O Atlas.ti corresponde a um CAQDAS (Computer-assisted
Qualitative Data Analysis Software — software para analise de dados qualitativos com auxilio
de computador). Trata-se de um instrumento que mecaniza tarefas de organizacdo e
arquivamento de dados, e ndo de analise dos dados. Dessa forma, esse software contribuiu
com a codificacdo dos dados, isto &, com a associacdo de passagens do texto a categorias
elaboradas previamente ou para um caso especifico. O contetudo das entrevistas foi, entdo,
codificado com base ora nas categorias que emergiam ora no ajustamento a categorias
existentes. Além de permitir a codificacdo das entrevistas transcritas, utilizou-se mais dois dos
recursos oferecidos pelo Atlas.ti: 1) o armazenamento de comentarios (memos) ligadas aos
codigos ou segmentos de texto e; 2) a reapresentacdo dos dados (outputs), que permite a
anexacao de todos os segmentos de texto para os quais os codigos foram atribuidos (KELLE,
2007).
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Os registros dos diarios de campo das sessdes de observacdo foram utilizados para
descrever a organizacdo e funcionamento do servigo onde ocorreu a coleta, assim como para

contrastar e ilustrar aspectos da analise dos dados gerados nas entrevistas.

5.5 Consideracdes éticas

A entrada no campo foi precedida de um contato prévio realizado com uma das
profissionais da instituicdo. ApoOs esclarecimento sobre os objetivos e procedimentos da
pesquisa, fui convidada a apresentar o projeto de pesquisa perante a equipe na reunido
semanal dos profissionais. Apds autorizacao por parte da mesma, deu-se entrada a solicitacdo
da carta de anuéncia, emitida pela Secretaria de Saude da Prefeitura do Recife (ver ANEXO
A). Posteriormente, o projeto de pesquisa foi submetido a apreciacdo do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Pernambuco (CEP- UFPE).

Desse modo, este estudo foi submetido as regras do Conselho Nacional de Saude
(CNS), através da Resolucdo n° 466 (BRASIL, 2012b), que estabelece as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. A execucdo desta pesquisa foi
realizada ap6s a aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Pernambuco (CEP- UFPE) (Ver ANEXO B). Ap6s a finalizacdo do estudo, as transcrigdes
das entrevistas e as informacgdes dos instrumentos serdo guardadas por um periodo de cinco
anos no Laboratério de Interacdo Social Humana (LabInt — UFPE), conforme preconiza a
Resolucdo N° 466/12. Como garantia do anonimato, as identidades e dados pessoais dos
participantes continuardo mantidos em sigilo e, quando necessario, sera utilizado um
pseuddonimo ou outra forma de codificacdo que ndo revele suas identidades nem permita

associacgoes.



54

6. RESULTADOS E DISCUSSAO

Este estudo teve por finalidade principal investigar as praticas de cuidado que os
familiares dirigem a criancas usuarias de um CAPSi. Embora se conceba que o estudo das
praticas sociais demande o uso de métodos de observagdo (MOSCOVICI, 2009), é importante
afirmar que, devido as estratégias metodoldgicas utilizadas, esse recurso — observacdo das
praticas cotidianas — de fato, ndo p6de ser utilizado. Conforme enunciado, as observacoes
realizadas restringiram-se a sala de espera do servico, local que agregava simultaneamente
familiares, criancas e profissionais, e onde se pOde apreender informacfes acerca das
dindmicas interacionais desses sujeitos. A descri¢do das praticas de cuidado desenvolvidas em
ambiente familiar serdo aqui reveladas com base, tdo somente, nos relatos e percepcdes dos
familiares entrevistados. Trata-se, portanto, dos discursos que esses individuos produziram a
respeito dos cuidados efetivamente dirigidos as criancas, assim como daqueles que eles
acreditam que oferecendo ou evitando possibilitam condi¢es que geram bem-estar e, até
mesmo, contribuam para o desenvolvimento infantil, em diferentes aspectos.

Este capitulo apresenta a analise dos resultados organizados em tdpicos derivados das
categorias de analise, que tentam responder aos objetivos propostos na pesquisa. Orientado
pelo roteiro de entrevista semiestruturado (ver APENDICE B), buscaram-se informacoes
detalhadas a respeito do dia-a-dia das criangas e suas atividades cotidianas, bem como das
préaticas de cuidado que Ihe sdo dirigidas (evidenciando quem cuida, quem é cuidado, por que
¢ cuidado e como cuidam). Concomitantemente, serdo realcados os objetos e processos
psicossociais articulados a essas praticas. A tabela 2 ilustra a rede de categorias e
subcategorias de analise.

CATEGORIA SUBCATEGORIAS
QUEM CUIDA? Reflexdes sobre género e maternidade

Caracteristicas psicossociais

QUEM E CUIDADO?
Atividades cotidianas

A demanda em salde mental e as representacdes sociais de

POR QUE CUIDAM? infancia

O diagnéstico psiquiatrico e seu lugar social
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Autismo e representacdes sociais

Quem é que sabe? Universo

reificado versus universo

Da busca pelo saber consensual
cientifico as condicGes de Sobre o percurso em busca de
acesso aos servigos de atencdo a saude
saude

ImpressOes e opinides gerais

sobre tratamento no CAPSI

Da transmissédo de valores ao

COMO CUIDAM?

Da educagéo informal a convite  interago social

insercdo no ambiente

Da importancia e das dificuldades
escolar

na insercao escolar

Sobre o0 processo de aceitacéo do

As implicagdes do sofrimento psiquico

sofrimento psiquico

infantil sobre a dinamica Entre os sacrificios e 0s prazeres

familiar da parentalidade

Tabela 1 Categorias de analise

6.1 QUEM CUIDA? “Sou eu pra tudo”: Reflexdes sobre género e maternidade?®

Interrogou-se aos entrevistados ‘quem’ eles identificavam como cuidador principal da
crianga, e de que forma esses cuidados cotidianos eram compartilhados com outros membros
da familia. Atentou-se, entdo, para o0 atravessamento das categorias de género e parentalidade
no cuidado das criangas, analisando os lugares e papeis socialmente destinados aos homens e
mulheres desse contexto. Para tanto, considerou-se a categoria género?’definida em termos
das construgdes sociais baseadas nas distingfes percebidas entre 0s sexos, que atribui papeis

préprios a homens e mulheres. Enquanto elemento constitutivo das relaces sociais, 0 género

19 Devido a magnitude com a qual o tema da maternidade se expressou nos resultados, essa categoria sera
rediscutida e aprofundada em outros momentos, principalmente no subtépico intitulado “O cuidado é dobrado”:
Entre os sacrificios e prazeres da parentalidade.

20 Diferentes abordagens tedricas e politicas fazem uso desse conceito, cujo carater é polissémico.
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também se define como uma forma de significar as relagdes de poder. Nesse ambito,
dissociam-se das justificativas biologicas que atribuem as caracteristicas psicoldgicas, 0s
lugares e 0s papeis sociais, assim como as distingdes e desigualdades sociais entre homens e
mulheres como inerentes ao sexo masculino ou feminino, considerando-os como construcoes
histrico-culturais (SCOTT, 1995).

De imediato, observou-se um predominio absoluto da figura feminina, seja mée ou
avo, no papel de cuidadora e responsavel pela assisténcia as necessidades da crianca, desde
aquelas consideradas mais basicas, tais como alimentacéo e higiene, até o direcionamento a
escola, médicos e atividades de lazer, e em ultima andlise, a transmisséo de valores e normas.

A seguir algumas falas ilustrativas de Marta e Marina®!:

Sou eu. Tudo é comigo. Para todo canto com o Gabriel, seja pra ca pra clinica, seja
pra escola, seja pro médico, seja pra esporte, qualquer coisa de Gabriel é comigo.
Pra ensinar dever em casa sou eu, tudo sou eu. (...) O pai dele quase ndo participa
de nada, né? (Marta, mae, 49 anos)

Na realidade néo existe divisdo. Existe somente o meu lado. (...) Ele, s6 pra vocé ter
ideia, ele trata Pedro como se Pedro fosse irm&o dele, ndo o pai. Ele ndo sabe ter
autoridade de pai pra ele, dizer ndo e é ndo mesmo, entendeu? (...) Entdo aquela
parte de dizer ndo, de educar, tudo fica para mim. Eu sou assim extremamente
sobrecarregada, entendeu? Infelizmente a minha realidade é essa (Marina, mée, 42
anos).

Embora a maioria das mulheres entrevistadas se encontrem num relacionamento
conjugal (ver Quadro 1), elas apontam que raramente a tarefa de cuidar dos filhos é
compartilhada com o conjuge (pai da crianca), de modo que algumas relatam sentir-se
sobrecarregadas com o acUmulo de tarefas domésticas. A principal justificativa para a
centralizacdo dessas atividades se da pelo fato dos homens exercerem atividades laborais
exteriores ao meio intrafamiliar, que os caracterizam como provedores principais.

No entanto, averiguou-se também a participacdo do pai quando presentes em casa, fora
do horario de trabalho e nas férias, principalmente brincando e ofertando carinho e atencédo a
criangca, como também acompanhando-a ao tratamento nesse e em outros servigos de saude:
“O pai dele a noite quando chega que da aquele carinho tudinho, chega a noite ja € um
suplemento, né? Ja é uma ajuda. Mas o pai dele que trabalha, mas quem cuida dele sou eu”
(Gisele, mée, 24 anos); “E quem convive mais com ela é a mée dela. Eu t&6 com ela agora
porque eu também eu to de férias, né? Quando eu t6 de férias eu aproveito bem. Durante,

guando eu té trabalhando quem convive mais é a mae dela, na escola, em casa com ela”

2L No intuito de manter o anonimato dos participantes, foram elaborados nomes ficticios para todos os
entrevistados, assim como para aqueles individuos aos quais tenham se referido, como, por exemplo, filhos e
profissionais de saude.
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(Rafael, pai, 26 anos).
Duas maées entrevistadas ainda acrescentaram a colaboragéo da figura paterna nos
cuidados domésticos com a casa (como lavar a louca) ou com a crianca (trocando fraldas,

dando banho e alimentando-a).

(...) o pai dele trabalha num horario complicado de trabalho, né? (...) mas sempre
que ele pode ele vem, traz ele pra terapia, ele quando tava de férias ele que ficou
trazendo (...) O pai dele é muito participativo. Sempre participou. Sempre deu
banho, sempre deu comida, sempre trocou fralda, sempre participou muito (Claudia,
mae, 29 anos).

Assim, constata-se que a participacdo dos pais no cuidado dos filhos aparece como
complementar e, embora aponte para mudangcas significativas nas dinamicas familiares quanto
a divisdo de tarefas domésticas, ainda remete ao lugar tradicional da mulher-mde como
cuidadora principal. Nesse sentido, Castro et al. (2012) refletem que as marcas das
desigualdades de género ainda se presentificam nas assimetrias das responsabilidades
familiares, apesar das transformac@es ocorridas na instituicdo familiar ao longo do século XX.
Como mencionado (ver Quadro 1) a maioria das mulheres entrevistadas se consideram “donas
de casas”?? e se dedicam quase exclusivamente aos cuidados domésticos e com os filhos,
contrapondo-se a crescente inser¢cdo da mulher no mercado de trabalho e participacdo na
esfera publica que tem marcado a organizacdo da sociedade ocidental. Verifica-se, nesse
contexto, que as categorias de feminino e do masculino ainda s&o circunscritas por
concepcdes valorativas e assimétricas, associadas as determinacdes bioldgicas.

Além da falta de tempo decorrente do trabalho, outra justificativa apresentada pelas
entrevistadas para a auséncia de participacdo da figura paterna nos cuidados com a crianga
corresponde a falta de paciéncia ou interesse para com essa. As médes afirmam que embora as
criangcas procurem 0s pais para brincar, esses ndo atendem as suas solicitacGes, alegando
cansaco pelo trabalho ou incompreensdo sobre os comportamentos e linguagens peculiares
dos filhos. Mesmo compartilhando da mesma residéncia e possuindo tempo disponivel, os
pais ndo dedicam atencdo as criangas, tampouco se responsabilizam por seus cuidados, como

alimentacdo e acompanhamento ao tratamento.

O pai dele quase ndo participa de nada, né? Ele trabalha o dia todo, quando ele
chega a noite ele normalmente diz que t& cansado, né? E ndo gasta tempo com ele,
nem as vezes brincando que seria uma coisa muito boa. As vezes ele quer, o Gabriel
procura ele pra brincar, mas ele diz que t& cansado, e Gabriel fica chateado, e vé
que ele resiste, que ele ndo quer, ai é que ele fica, sabe? Insistindo, insistindo,
insistindo. E ele fica mais chateado ainda. As vezes eu tenho a impressdo quem é

22Santos e Diniz (2011) contextualizam que a origem do termo “dona de casa” est4 relacionada ao processo de
industrializacdo e modelo econémico capitalista, que reservou o espago publico aos homens e o privado as
mulheres.
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que é crianca ali, sabe? As vezes € isso, eu tenho essa impressdo, que ele néo
entende, ndo entende o Gabriel. Ou o comportamento dele com ele. E que ele quer
brincar com ele e ele ndo quer, diz que ta cansado. Ah entdo ele ndo... Mas nem no
final de semana também ele tem aquele tempo com ele (Marta, mée, 49 anos).

Meu marido assim questdo disso ele nédo brinca com ela nem nada porque ele ndo
tem paciéncia ndo. O negécio dele é televisdo. Chegou reporte, deu aquela horinha
dele assistir o reporte, toma o café e vai dormir. Ele ndo tem assim, ela conversa
com ele, tem vez que ele nem entende o que ela fala. Ele sempre tem que me chamar
pra ouvir, pra dizer a ele o que é. Porque ele ndo tem muito contato com ela néo, ta
entendendo? Mora dentro de casa, mas € assim (Lia, mae, 38 anos).

No tocante a essa questdo, constatou-se que outros processos estdo envolvidos, nao
somente referentes as marcacfes de género, que colocam a mulher no lugar de cuidadora
absoluta, como também aos relacionamentos conjugais. Observou-se que as dificuldades de
relacionamento entre o pai e a crianca trazem implicacbes negativas ao matrimonio,
conduzindo, em ultimo caso, a separacdo do casal. Lia, por exemplo, descreveu que o
relacionamento com o marido se caracteriza por discussdes e conflitos constantes decorrentes
da maneira indelicada com a qual ele trata a filha e da auséncia da diviséo de tarefas e
responsabilidades. A informante, entretanto, pondera a decisdo da separacdo baseada no

apego que a crianca demonstra pelo pai.

Ele tem hora que ela fala fala, ele fala assim do jeito dele, ele € meio igno, meio
grosso um pouco. Eu que ainda combato com ele um pouco, j& discuti muito por
causa dela, ta entendendo? A gente discute muito. Pronto, esse negdcio mesmo de
hoje, se eu disser a ele o problema na escola a casa cai, porque tudo a
responsabilidade fica nas minhas costas, tem dia que eu ndo aguento porque é
muito cansativo pra mim. T4 entendendo? Porque ele ndo ajuda em nada. Pronto,
ele folga a tarde, ele podia trazer ela enquanto eu td ajeitando casa. Pronto,
arrumei uns 3 quartos pra vim praqui, ai quando eu chegar em casa ainda vou
arrumar a cozinha, arrumar a sala, arrumar o terrago, ta entendendo? Tem dia que
eu ndo aguento fazer nada. Ai pronto. Mas ele ndo me ajuda em nada, tanto na
parte dela, pra assar um péo ele ndo assa pra ela. (...) Eu ja pensei muitas vezes em
me separar dele. J& conversei com a doutora Silvia, doutora Leticia, sobre isso.
Também penso muito porque ela gosta muito dele. T4 entendendo? Ela é muito
apegada a ele. Entdo assim, eu vou levando até onde Deus quer e até onde eu
aguentar. Pronto, a vida da gente ¢é assim (Lia, mde, 38 anos).

Célia, por sua vez, salientou que o pai de seu filho ndo suportou o impacto do
sofrimento psiquico da crianca sobre a rotina familiar e rompeu os lacos, tanto com a mée
como com o filho. Segundo informa, os ex-conjuges ndo conseguiram entrar num acordo
guanto ao compartilhamento do cuidado, pois ela ndo permitiu que as visitas fossem

realizadas apenas em sua casa, exigindo que o pai eventualmente levasse a crianga para sua

nova residéncia. Por conseguinte, ha 3 (trés) anos pai e filho ndo se encontram.

Num tinha filho, ele era doido pra eu engravidar, eu ndo queria nem ficar gravida.
Ai fiquei gravida. Ai dizia “eu ndo aguento esse menino, esse menino faz muita
zuada, é uma hora, duas horas da madrugada”. Ai desapareceu. Ele foi simbora. Ja
faz 3 anos que ele ndo vé mais o pai. Porque ele queria ir la em casa matar a
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saudade la em casa e eu nao tenho tempo. Meu tempo é todo pra José, ndo tenho
tempo, e ele queria ficar indo 14 em casa, pra levar o menino pra casa dele ele ndo
queria ndo. Ele s6 queria ta indo 14 em casa, 14 em casa, eu disse: assim ndo. Se
vocé quiser pegue ele aqui e leve pra sua casa (Célia, mae, 35 anos)

Nos ultimos relatos chama & atengdo a exigéncia, por parte das mulheres, de uma
participacdo mais igualitaria do cdnjuge no que se refere aos afazeres e responsabilidades
afetivas com os filhos, assim como vislumbrado em outras pesquisas (SANTOS;
NOVELINO; NASCIMENTO, 2001; PERUCCHI; BEIRAO, 2007). Nesse sentido, o pai é
convocado a assumir um papel mais ativo, tanto nos cuidados basicos e na educagdo como na
expressdo de afetividade, praticas consideradas importantes para o desenvolvimento fisico e
psiquico da crianca (SANTOS; NOVELINO; NASCIMENTO, 2001; PERUCCHI; BEIRAO,
2007).

Tudo isso, somado as queixas sobre a sobrecarga pelo acimulo e peso das atividades
exercidas também expressam o0s dissensos em torno dos lugares e papeis atribuidos as
mulheres e maes. Portanto, pode-se dizer que a demanda por outra modalidade de paternidade
aponta para a reestruturacdo de antigos padrdes, inserindo-se numa amplo contexto de
mudanca das representacdes sociais sobre 0 masculino, o feminino, a familia, a parentalidade,
etc. (SANTOS; NOVELINO; NASCIMENTO, 2001). Cavalcanti, Barbosa e Caldeira (2012)
assinalam que, nos ultimos anos, os dados empiricos e producdes sobre o tema cuidar
referenciam um paradoxo dos papeis e funcdes desempenhadas por mulheres/maes e
homens/pais, de modo que, as concepcles de maternidade e paternidade se encontram no
limiar entre a manutencdo de tradicdes e as novas configuracGes de género e de relagdes
familiares.

Desse modo, as concepcGes em torno da parentalidade sdo perpassadas pelos
conhecimentos produzidos socialmente e acumulados no decorrer da historia. Esses
conhecimentos sdo compartilhados coletivamente e apropriados pelos individuos através das
relacfes sociais, que subsidiam a mediacdo simbdlica das a¢des humanas (PERUCCHI;
BEIRAO, 2007). No que se refere & manutencéo de tradicbes e representacdes, concebe-se
gue o pensamento social ndo somente funde mulher e maternagem, como também estabelece
critérios normativos que ddo sentido aquilo que se considera “boa mae”. A maternidade nédo
pode ser concebida apenas como um fendmeno biologico, mas se ancora numa rede de
significados, num “sistema de codigos articulado e estruturado ideologicamente, indissociavel
das concepcdes correntes de homem, mulher, familia, crianga” (SANTOS; NOVELINO;
NASCIMENTO, 2001, p. 270). O relato de Leonor ilustra 0 processo de naturalizacdo que
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envolve a colagem mulher-mae, quando lamenta, chorando, o fato da filha precisar trabalhar

para completar a renda familiar:
E dificil a gente conciliar, né? E assim, a vezes eu digo a minha filha, “se vocé
ainda tivesse uma renda, tivesse uma condicdo financeira pra digamos ser uma
mulher normal, que cuida da casa, dos filhos, né?” Poderia dar mais assisténcia a
ele, entendeu? Mas nem mesmo a condigéo ndo deixa (Leonor, avd, 51 anos).

Para essa avo0, a baixa condigdo financeira constitui um empecilho para que a filha
ocupe o lugar que considera socialmente reservado as mulheres: do cuidado do lar e dos
filhos. Assim, nos contextos familiares que necessitam do produto financeiro advindo da
atividade laboral da mulher para a composicdo da renda mensal, sua insercdo no mercado de
trabalho é atrelada ao sentimento de culpa e angustia, visto que impde restricbes aos cuidados
que gostariam de poder oferecer as criangas, como bem acenado por Leonor e reforcado por

Marina:

Mas eu tenho meu compromisso até 10/10:30 da noite. Entdo eu ndo tenho aquele
tempo disponivel. Porque eu tenho que de certa forma ver o lado financeiro para
poder também dar suporte a ele, né? Ajudar nesse outro lado. Entdo eu gostaria de
dar uma vida pro meu filho, uma vida diferente pra ele, mas ele ndo tem muitas
opgdes, ele fica muito limitado, sabe? (Marina, mée, 42 anos).

E importante frisar, no entanto, que o sentimento de culpa, enquanto estruturante da
representacdo social de maternidade, ndo € enaltecido apenas pelas mées que trabalham fora,
como também pelas donas de casa que renunciaram a insercdo no mercado de trabalho em
prol do cuidado ao (s) filho (s). A maternagem €, entdo, demarcada pelo empenho em superar
o limite das possibilidades, por uma necessidade de sempre “querer fazer mais”, conforme

descreve Marta, emocionada:

Porque tem também uma parte da gente, acho que toda mae sente isso, porque
sempre acha que pode fazer mais, preciso fazer mais pelo meu filho, sempre acha
pouco. Ai as vezes a gente fica um pouco desesperada, sabe? Ai a gente chora
porgue ndo sabe mais o que fazer. E a gente quer melhora, né? Melhora cada vez
mais (Marta, mée, 49 anos).

Assim sendo, no grupo estudado, algumas mulheres consideraram-se impossibilitadas
de possuir um emprego formal dada a necessidade de dedicarem-se a maternagem e garantir a
assisténcia a saude mental que a crianca necessita, acompanhando aos médicos, estimulando
em casa, etc. O exercicio da maternidade se configurou como uma das razdes para a

permanéncia ou retorno das mulheres ao espaco doméstico, conforme resultados encontrados
por Santos e Diniz (2011) e Perucchi e Beirdo (2007).

eu ja pensei varias vezes em trabalhar, mas quando eu penso que o meu filho
precisa de mim eu desisto porque a prioridade é ele. E qual é o emprego que vai
aceitar “ah, hoje eu ndo p0sso vim porque eu tenho que levar meu filho em algum
lugar”. Nenhum emprego aceita, né? (Marta, mae, 49 anos).
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Uma das mées, por sua vez, ponderou que embora tenha possibilidade de deixar seu
filho sob os cuidados das avds materna e/ou paterna, optou por abdicar do trabalho, por
avaliar que a condicdo da crianca demanda uma atencao especial que apenas ela, como mée, é
capaz de suprir. Em consonancia, registrou-se um comentario de uma mae na recepcao

referindo que o restante da familia “n&o cuida como o pai e a méae” (sic).
Sou eu. Eu que cuido dele. Eu tive que sair do trabalho pra ficar com ele. Porque
assim, a minha sogra ela pode ficar, a minha mée também, mas néo é aquela mesma
coisa como eu, t4 entendendo? Eu puxo mais. Agora quando ta todo mundo
realmente em casa, né, eu, a avo dele tudinho, ai a gente puxa junto. Mas eu que
cuido dele (Gisele, mée, 24 anos).

Tais representacdes sociais funcionam como quadro de referéncia para a avaliacdo dos
desempenhos maternos, pelos outros e pelas proprias mées. Nesse &mbito, a abnega¢do ocupa
centralidade no discurso das entrevistadas, estruturando, junto com outros elementos, como o
amor e a culpa, um modelo idealizado de maternidade (SANTOS; NOVELINO;
NASCIMENTO, 2001). Como exemplo da cobranca da dedicacdo exclusiva a maternagem,
no discurso de Célia (35 anos), o filho é apresentado como protagonista de sua vida: “Eu nao
VOU pra praia, eu ndo vou pro cinema, eu ndo vou pra canto nenhum. Eu sou sé pra ele. Eu
ndo vivo mais ndo, sé vivo nele. So6 vivo pra ele, minha vida é dele”. Observa-se que nessa
relacdo, a crianca condiciona os ambientes frequentados pela mae, o que constitui uma
inversdo a proposicdo de que os cuidadores deveriam ser 0s responsaveis por delimitar os
espacos fisicos e as possibilidades de interacdo da crianca (CARVALHO et al.,2012). Essa
relagdo simbiotica, entre outras consequéncias, retroalimenta o isolamento social da mée e da
crianca.

Ademais, nesse contexto, identificaram-se duas condi¢fes que possibilitam a algumas
mulheres exercer trabalhos, além dos domésticos, a saber, a possibilidade de deixar a (s)
crianca (s) sob o cuidado de familiares (avés e tias) e ndo familiares (vizinhos, creches e
escolas); e o exercicio de atividades laborais que permitam, de certa forma, manter a
vigilancia sobre a crianca. Como exemplos, destacam-se os relatos de duas avos, Berenice (56
anos) e Leonor (51 anos), respectivamente: “Porque ela tem mais contato comigo do que com
0S pais, a mde ndo para em casa € eu passo 24horas com ela. Eu que levo ela pro médico,
que levo ela pro colégio, que dou banho nela, que boto ela pra dormir”; “Porque ele fica no
quarto e eu costurando ali, eu, ele e 0 avb que fica durante o dia, a Unica forma que a gente
encontra assim de eu trabalhar, conciliar, é entertendo ele ali”.

Como evidenciam Perucchi e Beirdo (2007), as redes sociais familiares se apresentam

como auxilio predominante no que diz respeito ao cuidado da casa e dos filhos, nos periodos
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em que as mulheres se ausentam em decorréncia de seus empregos. Essas redes se configuram
como um meio de socializagdo e compartilhamento das responsabilidades, sendo compostas
majoritariamente pelo sexo feminino (irmds, cunhadas, maes, avos, etc.).

Nesse contexto, a participacdo das avés se caracterizou tanto pelo cuidado principal,
como pelos cuidados esporadicos e/ou complementares, quando h& necessidade da mée se
ausentar em alguma circunstancia. Houve predominio das avos maternas como cuidadora
principal da crianca, estritamente nos arranjos familiares em que havia coabitacdo com a
crianca. Em consonancia, Dias (2008) assinala que os avds desempenham importancia
fundamental diante dos casos de separacdo dos pais da crianca e também quando h&a uma
crianga com algum tipo de incapacidade na familia. Diante dessas situagdes os avés podem
fornecer apoio do ponto de vista emocional e instrumental, oferecendo cuidado e/ou ajuda
financeira.

No tocante a questdo de género, averiguou-se participacdo mais significativa das avos
maternas quando comparada as avos paternas e aos avds, materno ou paterno. Rabinovich e
Azevedo (2012) também confirmaram que a participacdo das avos é mais expressiva que dos
avos, sobressaindo o lado materno ao lado paterno da familia.

O ambiente familiar, enquanto espaco de sociabilidade e de formacdo de valores, pode
indicar importantes transformacgOes macroestruturais vivenciadas e compartilhadas na
sociedade, tais como: estreitamento das relagOes intergeracionais, expresso no cuidado e
provisdo dos avés; ampliacdo da concepcdo da familia, que permite a participacdo de outros
membros (tias/os, irmds/aos, primas/os, etc.) no cuidar cotidiano; e o recrutamento dos
servicos remunerados de babas e outras/os empregadas/os domésticas/os, a fim de suprir a
atividade de cuidado frente a impossibilidade de pais e parentes préximos (CAVALCANTI,
BARBOSA,; CALDEIRA, 2012).

Essas mudancas podem ser visualizadas nos dados empiricos, sobretudo as duas
primeiras, visto que a populacdo participante desse estudo possui uma renda financeira
desfavoravel a condicdo de empregadora. As principais redes de apoio percebidas, quando
existentes, sdo compostas principalmente pelos familiares que se responsabilizam pelos
cuidados principais da crianga, como as avos, e/ou complementam o cuidado, auxiliando a
mée frente a necessidade de sua auséncia. Ademais, a cooperacdo da familia é expressa pela
participacdo no tratamento da crianca, seja pelo estimulo a interacdo e a comunicacdo (6

UR?), seja oferecendo apoio & mée e acompanhando a crianca aos servicos de satide (5 UR):

23 Unidade de registro
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“Ai eles vem e também da assim, d& muito apoio, sabe? Porque tem horas que a gente quer
desistir, que a gente acha que ndo ta dando certo, ndo t4 adiantando, mas ndo € assim”

(Helena, mée, 33 anos).

A familia também tenta ajudar, né? Sabe que ela passa por esse, t4 passando por
esse probleminha, tenta ajudar da melhor forma possivel. Sempre incentivando
também pra ver se ela falava alguma coisa, incentivando. Tem hora que ela vai la
pra casa da tia dela, a tia leva ela pra ela brincar (Rafael, pai, 26 anos).

Isto posto, enfatiza-se a importancia da formacdo de redes sociais (familiares e nao
familiares) no que se refere ao cuidado de criangas, sobretudo dagquelas com demandas em
satde mental. “Eu me sinto muito bem, com relagdo a mim e a ela. E eu tenho uma estrutura
familiar que ja me permite estar mais tranquila. Mas, a sociedade em si se fosse mais
preparada pra ela, ia ser, ndo ia ter nenhum problema, nenhum mesmo” (Alice, mde, 26
anos). Constatou-se gque na auséncia dessas redes, os cuidados a crianca se centralizam
somente na figura da mée, que ndo encontra possibilidades de compartilhar suas dificuldades,

duvidas e anseios com outras pessoas.

Tem vezes, muitas das vezes eu chorava em casa, sem saber o0 que ia ser do meu
filho, com relagdo ao tratamento dele que t& incompleto, né? E eu ndo tenho com
quem compartilhar. (Entrevistada chora enquanto fala) Meu companheiro, que é o
pai dele, trabalha e pronto. P8e as coisas dentro de casa e pronto. Ai entdo, muitas
das vezes eu me sentia muito sozinha. S6. E eu me desesperava por isso (Marta,
mée, 49 anos).

No ambito do suporte ao usuério, a familia ocupa a funcédo de prestadora de cuidados
informais em satde mental. A mulher, contudo, ndo assume apenas essa posi¢do, de modo
que, em diversas situacdes, também requer cuidados, formais, realizados por profissionais de
satde mental, ou informais, no contexto familiar (PEGORARQO; CALDANA, 2008). O peso
dessa condicdo e a demanda explicita de uma atencdo por parte de um profissional de
psicologia sdo identificados no discurso de Leonor (avo, 51 anos), quando se refere aos
desabafos da filha: “As vezes minha filha se desespera, as vezes ela aceita, as vezes ela diz:
“mainha, acho que eu preciso de uma psicologa, porque eu ndo td aguentando”. Eu digo:

calma, filha. E dificil, mas essa é a nossa condicdo”.

6.2 QUEM E CUIDADO? Sobre a vida cotidiana das criancas

Esta categoria de analise, de carater meramente descritivo, tem a finalidade de
apresentar e descrever, brevemente, algumas informagGes sobre as criangas usuérias do

servico de saude mental, evidenciando como se caracteriza seus cotidianos, segundo relatos
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dos cuidadores entrevistados. E importante reconhecer os limites dessa tentativa de
contextualizacdo, dada a variabilidade de fatores relacionados a idade das criancas; ao sexo;
aos locais de residéncia (diferentes bairros e municipios da RMR e municipios do interior do
estado); aos arranjos familiares?*; as possibilidades de insercdes sociais e atividades
desenvolvidas no dia-a-dia.

Em linhas gerais, a faixa etaria das criancas variou entre 2 e 10 anos de idade,
conforme descrito no capitulo metodoldgico, das quais 14 meninos e 5 meninas. Das 19, 11
criancas eram filhos/as Unicos/as, e 7 coabitavam com irmaos e irmas, sendo que 2 criangas
possuiam irmdos gémeos fraternos. As redes interacionais com outras criangas eram
compostas por familiares, predominantemente primos/as, e colegas da escola. Em relacdo ao
circulo de adultos, as criancas se relacionavam com os familiares (pais, avos, tios/as) e ndo
familiares (professores e profissionais de saude). Os arranjos familiares dos quais as criangas
faziam parte se diversificaram entre a nuclear (13 UR), configurada pelo casal de pais e seu
(s) filho(s); seguida da extensa (7 UR), quando a mé&e ou o casal e o (s) filho(s) conviviam
com outro (s) membro (s) da familia; e por fim, a monoparental (3 UR), caracterizada pela
coabitacdo exclusiva entre a mae e o (s) filho (s).

Identificou-se que as Unicas atividades cotidianas compartilhadas por todas as criangas
desse contexto, além do tratamento no servigo obviamente, foram brincar e assistir televisao,
acompanhadas ou sozinhas. “Fica assistindo DVD, assim a TV passa o dia todinho ligada.
Ele ta assistindo, sabe tudinho o que os desenho vai fazer, mas ndo é de ficar sentado e
assistindo. Rodeia, vai pro quintal, vai e volta” (Fabiana, mée, 28 anos).

Na maioria das vezes, a rotina das criancas se dividia entre a escola ou creche,
incluindo atividades complementares a educacao formal (como reforcos, apoio pedagdgico e
tarefas extraclasse), tratamentos nesse e em outros servicos de salde, e o cotidiano em casa
com a familia. Os aspectos referentes a educacdo formal serdo explorados no subtdpico
intitulado “ “A escola é para meu filho socializar com outras criangas”: Da importancia e das
dificuldades na insercdo escolar’, onde sdo evidenciados 0s motivos para a nao insercdo
escolar de duas criancas. Do mesmo modo, as especificidades do tratamento realizado no

CAPSiI serdo descritos em: ‘Impressdes e opinides gerais sobre tratamento no CAPSI’.

Em casa, t6 sempre pela manh@ com eles, organizo, eles fazem a tarefa, as
atividades, brinca com o irmo. A tarde, ai eu fago o almogo, eles almogam, arrumo
pra ir pra escola a tarde. Ai a tarde vai pra escola, larga de cinco, fica com a avo,
que eu dou aula a noite, e a avo dele fica com ele e a noite eu vou pegar (Claudia,
mée, 29 anos).

24O arranjo familiar é configurado pelos membros da familia, consanguineos ou néo, que residem no mesmo
domicilio (AMAZONAS et al., 2003).
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Em relacdo aos finais de semanas, observou-se o esfor¢co dos familiares em oferecer
atividades mais diversificadas, levando as criangas ao parque, shopping, praia, casa de
parentes, etc. Os cuidadores concebem que a promocao desses momentos de lazer, as vezes
dificeis de serem ofertados, devido as condicdes financeiras, ao tempo disponivel, entre outros
fatores, é importante para o desenvolvimento fisico e mental das criancas, na medida em que

ampliam suas possibilidades de interagéo.

Final de semana sempre que eu posso eu saio com ela, né? Pra ela se divertir um
pouco, né? As vezes ndo da pra sair, que as condicdes financeiras ndo cabe, né?
Mas de vez em quando eu levo ela pra passear, levo ela pro parque Dona Lindu pra
ela brincar (Rafael, pai, 26 anos).

Nao, a gente sai, a gente sai todo final de semana. Oi, 0 domingo é sagrado dele, a
gente sai pra parque, quando a gente pega aquele domingo, a gente vai pra praia e
vai pro parque, depois a gente vai pra uma lanchonete, ai depois a gente vem
embora pra casa. Ai quando é na préxima semana ai a gente vai pro shopping,
passa o dia no shopping, faz umas... as brincadeiras dele, compra um negocinho pra
ele, de 14 a gente vai pro parque de novo. E assim, a gente vai dividindo, ta
entendendo?(Gisele, mae, 24 anos)

Observou-se que a frequéncia dessas atividades também estava relacionada com outros
aspectos. De um lado, sdo evidenciados alguns comportamentos das criangas, como
agressividade e agitacdo excessivas, que prejudicam sua circulacdo por todo e qualquer
espaco social. De outro, percebe-se como agravante a dificuldade de formacdo de redes
sociais, sobretudo nos arranjos monoparentais, que em colaboracdo com a mée se ocupem de
conduzir e proporcionar atividades diversificadas a crianca. “Ele ¢ agitado, até em casa. E na
rua, eu nao saio muito com ele ndo. Porque ele é muito agressivo, teimoso, ai eu prefiro ficar
em casa com ele mais. Domingo também é em casa, é dificil eu sair com ele” (Fabiana, mae,
28 anos).

Dessa forma, em casos mais extremos, 0os ambientes de convivéncia da crianca se
restringem a residéncia e ao CAPSi. Uma das maes opinou que essa deve ser uma das razoes
para o filho ndo se desenvolver adequadamente, visto que lhe faltam oportunidades de

interacdo, principalmente, com outras criangas.

Pela manha, fica mais em casa. E eu assim passeio com ele um pouquinho porque
ele fica muito estressado s em casa 0 tempo inteiro. Mas a rotina dele agora é mais
em casa. Ele s6 sai mesmo assim, quando eu venho pra c4, que é nas segundas e
quintas. E aqui a gente, ai é que ele sai um pouquinho de casa, mas geralmente é
mais em casa. Ele brinca so, e ele assim, ele também é muito sozinho. Ndo tem
nenhum priminho, nenhum coleguinha assim, pra ta brincando com ele. Ai eu acho
que é por isso também que ele ndo aprende muito as coisas, ndo interage. Porque
assim nao tem muito costume (Helena, mée, 33 anos).
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6.3 POR QUE E CUIDADO?

ApOs esse esbogco que situa quem sdo os filhos/as, netos/as dos/as familiares
entrevistados, e como se organiza o dia-a-dia desses, serdo descritos, a partir de agora, quais
0s motivos que fundamentam o tratamento da crianga em um servico de saide mental. Mais
especificamente, o que distingue essas criancas de outras para requerer outros modos de

cuidado e intervencao.

6.3.1“Notei que ndo era o comportamento normal de uma crianca”: Refletindo sobre a

demanda em saude mental a partir das representacdes sociais de infancia.

Um dos objetivos da entrevista consistia em compreender os motivos pelos quais 0s
familiares haviam direcionado a crianca aquele servico, englobando todo o percurso realizado
em busca de atencdo. Verificou-se que, na maior parte das vezes, a observacdo de que havia
algum comportamento diferente naquela crianca quando comparada as outras, partia dos
cuidadores principais, sobretudo da mée, seguido dos profissionais de saude e da escola. Tais
comportamentos foram descritos segundo competéncias que a crianga ainda ndo havia
adquirido dentro de uma faixa etaria esperada do desenvolvimento normal, como por
exemplo, as capacidades de fala, comunicacao e interacdo. Além disso, os cuidadores também
se intrigavam com outros comportamentos, como agitacdo e agressividade excessivas,
dificuldade de aprendizagem, bem como dificuldade em aceitar os comandos e regras sociais
que Ihe eram apresentados, entre outros.

Porque ele ndo falava, ndo gosta de brincar com crian¢a nenhuma. Ele néo olhava
pras pessoas, as pessoas falavam com ele, ele ndo fixava o olhar pra pessoa,
chorava muito, muito demais. Ele ndo comia s@, ele ndo chamava papai nem
mamae, nem nada. Com 1 ano, ele ndo fazia nada disso. Era que nem um bebezinho
(Célia, mée, 35 anos).

Desde que ela tinha um aninho, que ela j& tinha, ja tava desconfiando que ela nao
era uma crianca assim feito as outras, né? Tinha alguma coisa diferente nela. (...)
porque ela pular, ela pula muito, ela grita muito, ela se bate, ela se joga no chao,
ela mete a cabeca na parede, puxa os cabelo, entdo isso ai ja eu sendo avo ja de 6
netos, mde de 4 filho, eu notei que ndo era o comportamento normal de uma
crianca. (...) Ai foi quando eu notei que ela, isso foi se agravando, ai chegou um
ponto de eu procurar ajuda, né?(Ana, avo, 52 anos)

Observou-se que a concepgdo de infancia, como categoria marcada pelo crescente
desenvolvimento fisico e mental, impGe alguns paradoxos no que concerne ao tema da

satde/doenca mental, sobretudo ao diagnostico e prognostico. O enderecamento da crianca a

um servico de saude mental aparece ancorado numa representacdo social de infancia
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“normal”, isto €, de uma noc¢do de curva normal de desenvolvimento que ¢ socialmente
compartilhada, cuja variagdo de alguma ordem desperta preocupacdo por parte dos
cuidadores. Essa categorizacao social servird como guia para as condutas, inclusive aquela de
buscar um tratamento especializado para a crianga. Como afirmam Pegoraro e Caldana
(2008), o modo como as necessidades de cuidado do outro sdo identificadas pode ser
entendido como uma construgédo social, visto que se passa no interior da cultura, oscilando
entre o segmento social e outro (PEGORARQO; CALDANA, 2008).

E importante ressaltar que essa distingdo entre infancia normal x patoldgica, quando
realizada, era introduzida pelos préprios entrevistados, ndo partindo, em momento algum, da
entrevistadora. Nesse sentido, quando os informantes se remetiam a essa classificacdo era
solicitado que esclarecerem “e o que ¢ uma crianca normal?”, além da pergunta “e pra vocé, o
que ¢ ser crianga?”, que ja estava prevista no roteiro semiestruturado.

Sendo assim, de modo geral a infancia foi caracterizada predominantemente pelas
brincadeiras (14 UR), pela auséncia de responsabilidades e preocupacdes com o futuro (5
UR), e pelas descobertas e aprendizagens (3 UR), confirmando uma série de estudos que
investigaram a representacdo social de infancia em diversos contextos (ALMEIDA; CUNHA,
2003; ALMEIDA; CUNHA; SANTOS, 2004; SANTOS; ALESSIO; ALBUQUERQUE,
2007). Ademais, a infancia ainda foi remetida como “a melhor fase da vida”, “uma coisa
boa”, sinonimo de alegria e felicidade, como evidenciado, respectivamente por Carmem (mae,
44 anos) e Claudia (mae, 29 anos): “Ser crianga pra mim é uma coisa boa, né? Porque
brinca, as vezes faz o que quer, né? E ndo tem compromisso nenhum” (risos); “Ah, ser
crianca é aproveitar, é brincar, é aprender com essas brincadeiras”.

Apesar de ser percebida certa uniformidade e idealizacdo em torno dessa fase da vida,
Frota (2007) pondera que nem todas as criancas podem viver no “paraiso infantil” ou “viver
no mundo de crianga” como define Ana (avd, 52 anos). Ao contrario, ha uma variabilidade de
criancas e de infancias circunscritas pelas questdes de geracdo, classe, género, etc. (FROTA,
2007; SALLES, 2005; SARMENTO, 2005).

Nesse sentido, algumas entrevistadas problematizaram distin¢gdes nas vivéncias da
infancia em relacdo a geragdo (2 UR) e a classe social (1 UR). Segundo opinam, no passado
as criancas desfrutavam de maior inocéncia e liberdade quando comparado aos tempos atuais:
“Essas violéncias, as criangas ja cresce com esses pensamento de maldade, ta entendendo?
No meu tempo ndo tinha isso. As brincadeira da gente era tudo sadia, sem safadeza”

(Berenice, avd, 56 anos).

Ser crianca é tudo. Porque é inocéncia, né? Ndo tem maldade. Vocé pode ser vocé
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mesmo, ninguém te condena, eu acho que a melhor fase da nossa vida é a infancia,
né? Eu tive uma infancia maravilhosa. Brinquei muito. (...) ndo houve essa
dificuldade que existe hoje. E tanta liberdade e ao mesmo tempo uma prisdo, né?
Porque a violéncia é grande, as pessoas se prenderam, né? Entdo eu néo tive isso.
Eu tive uma infancia para ser crianca mesmo, né? N&o tinha maldade, ndo via o
mundo com maldade (...) eu conheco criancas na idade dele que ja tem a mente
muito evoluida, e que ja tem maldade na cabeca, né?(Marina, mée, 42 anos)

Lia (mae, 38 anos), por sua vez, narrando sua historia de vida, considera que teve sua
infancia anulada pelo trabalho, evidenciando o carater excludente desta pratica social em
relag@o a essa etapa da vida: “Entdo pronto, a minha infancia foi trabalho. Por isso que até
hoje eu me foco no trabalho. E isso, eu ndo tive infincia”.

Essa enunciagdo nos remete aos trabalhos desenvolvidos por Santos, Alessio e
Albuquergue (2007) e Alessio e Santos (2005). No primeiro, pais e professores residentes da
Regido Metropolitana do Recife apontaram que “uma fase marcada pelo trabalho” constituiam
uma das expressdes que menos caracterizavam a infancia. No segundo estudo, os pais
residentes em assentamentos rurais da Zona da Mata pernambucana ancoraram a
representacdo de infancia a realidade do campo marcada pelo trabalho, contraponto essa
infancia real a infancia ideal, tipica da cidade, caracterizada pela ludicidade e pelo estudo.

Embora a expressdo ‘crianca normal’ tenha emergido espontaneamente no discurso
dos entrevistados, observou-se que nem sempre se constituiu como facil de definir, dada a
tamanha naturalizacdo imbricada nessa compreensdo. Aparentemente, o reconhecimento de
uma crianca normal € feita pela comparacdo social?®, revelando uma série de crencas, normas,
valores enraizados na concep¢ao daquilo que se espera de uma crianga. “Porque vocé bota
uma crianga que é normal e uma crian¢a que tem pobrema vocé vai ver o contato” (Juliana,
mée, 38 anos);, “E uma crian¢a sadia, né? Assim... A gente vé a diferenca dela pra outra
crianga” (Berenice, avo, 56 anos).

A partir das descri¢cbes dos informantes, pode-se dizer que a infancia normal e a
patoldgica (ou anormal) se diferenciam pela intensidade e qualidade dos comportamentos
expressos e das interacOes estabelecidas entre as criangas e 0 grupo de pares e entre as

criancas e os adultos, exemplificadas na brincadeira e na comunicacao.

Quando eu penso numa crianga, eu penso numa crianga feliz. (...) Gosta muito de
brincar. (...) saber ser crianca, né? Porque crianga, né? E... assim, criangca normal,
né? Mas a minha né&o foi por esse caminho ndo. A minha ja era mais... 6 meu Deus,
a minha filhinha... eu queria assim, que ela brincasse com outras criancinha da

25 Festinger postulou, através da teoria da comparacéo social, que as pessoas possuem a necessidade de validar
seu conhecimento comparando-o com a realidade fisica. Pressupde-se que, no processo de avaliagcdo de nossas
crencas e habilidades hd uma tendéncia em compararmos com outras pessoas, sobretudo com aquelas percebidas
como proximas ou semelhantes a nos, na auséncia de uma fonte objetiva de comparagio (ALVARO;
GUARRIDO, 2006).



69

idade dela, que ela se chegasse mais, conversasse mais com 0s amiguinhos,
brincasse, assim conversasse, porque ela ndo sabe conversar assim, ela conversa
assim muita besteira. Os meninos pergunta as coisinhas pra ela eu fico sé olhando,
80 fala as coisinha na cabecinha dela, entendeu? Pergunta:“Carol, num sei o que”.
As outras criangas percebe: “ela tem probleminha, é? Eu falei um negogo ela
responde outra coisa” (Adriana, mae, 37 anos).

Em relacdo a intensidade, os familiares atentam-se para os extremos, isto €, as criancas
que apresentam comportamentos exacerbados e excessivos (“Meu filho é um tipo de pessoa
que é muito agitado, corre muito, ndo para”- Juliana, mae, 38 anos); ou, ao contrario, sbrios
e introspectivos (E porque a gente vé as outras criangas brincar, correr, cantar, dangar, e
ela ndo, ela ndo gosta dessas coisas ndo, ela ja fica quietinha na dela, so caladinha” -
Berenice, avd, 56 anos). Nesse sentido, Gisele (mae, 24 anos) resume: “quando eu vejo que
ndo é uma criancinha muito normal ou porque ele é muito quietinho, esperando que a méae
interaja alguma coisa pra eles, ou eles ficam muito agitados. Ai eu percebo logo ele tem
algum pobrema aquela crianga”.

Em se tratando dos aspectos qualitativos, os cuidadores diferenciam 0s
comportamentos e interacbes que consideram inadequados diante das expectativas
socialmente partilhadas. Na perspectiva desses, a crianca normal apresenta um bom
comportamento nos ambientes onde circula, e atende aos comandos dos adultos: “Uma
crianca normal € uma crianca que ndo agride, que brinca normal, que faz o que as vezes 0s
outros faz, né?” (Carmem, mée, 44 anos); “Uma crianga normal pra mim é uma crianga que
se comporta bem nos cantos, ndo grita, bate com os pés, entendeu?” (Célia, mae, 35 anos);
“Crian¢a normal ndo faz o que ela faz ne? Ndo pula, ndo grita, ndo se bate. Na idade dela ja
tava na escolinha, sentar pra fazer tarefinha, né? Mesmo rabisco, né? E ela ndo senta” (Ana,
avo, 52 anos); “E outras criancas normal, tem crianca que é normal que também ndo para
né? Mas a gente vé quando fala com ele, ele atende, e meu filho nao ” (Juliana, mée, 38 anos).

Salienta-se que, no campo da psiquiatria e das politicas de salde mental, a
identificacdo de diferencas significativas em relagdo a “norma” ndo basta para que uma
condigdo clinica seja considerada um transtorno mental, sejam essas qualitativas ou
quantitativas. E necessario ainda, que a condicao apresentada se relacione com algum prejuizo
funcional, isto é, “revele um comprometimento da vida cotidiana em termos de sofrimento,
incapacidade ou deficiéncia” (BRASIL, 2013, p. 34).

Ademais, segundo alguns entrevistados, a normalidade da infancia também é pensada

em termos das expectativas de vida futuras, no que se refere aquilo que a crianga sera capaz
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de construir e adquirir, cumprindo o ciclo de vida esperado para os adultos na sociedade

contemporanea, a saber: estudar, trabalhar, casar, gerar filhos, etc.

Uma crianga que cresce, que estuda, que case e que tenha filho. No dia que eu
fiquei sabendo, eu sé pensava nisso. Sera que meu filho vai conseguir estudar? Sei
Ia, vai conseguir estudar nao porque estudar de pequeno qualquer um estudar, to
dizendo assim, conseguir sei la, ir pra uma faculdade, conseguir se formar, casar,
ter filho... é isso. Mas eu acho que sei la, consegue (Eduarda, mée, 25 anos).

Verificou-se um intercruzamento evidente dessa concepgdo com as representacoes de
maternidade, pois em diversos momentos, a preocupacdo com o futuro dos filhos era
evidenciada, ora como fonte de angustia, ora como mais um estimulo para o investimento na
maternagem. Assim, do ponto de vista de algumas méaes, uma crianca especial®® ndo é apta a
seguir o ciclo vital normal, de desenvolvimento e reproducdo, uma vez que demanda cuidados
parentais por toda a vida, como também sdo maiores 0s riscos de gerar uma crianca com

problemas semelhantes.

(...) vocé vai ficar o resto da vida, né? Do lado daquela crianca, da mée, vai ficar
assim cuidando, ndo vai poder casar, ndo vai poder ter filhos, porque né? (...)
Porque eu acho assim, se casar e ter filho como é que vai nascer os filhos, né? Véao
nascer, né? Ai ja vai ser outra luta, né? Como a médica disse, que se eu tivesse
outro filho ele podia nascer especial, né? Entéo eu acho que é assim. (...) Porque eu
acho que ele n&o vai ter o mesmo jeito de uma crianc¢a normal. Ele n&o vai, ndo vai
ser assim, ele ndo vai poder eu acho de ter filho, de ter uma casa, eu vou ter que ta
acompanhando a vida toda (Juliana, mae, 38 anos).

Nesse posicionamento estdo implicitas crencas sobre a etiologia e o prognostico dos
transtornos mentais, associados, predominantemente a fatores genéticos, influenciadas pela
apropriacdo do saber médico. Para outras maes, o desejo de testemunhar e garantir as

conquistas futuras dos filhos mobiliza a abnegacéo e a dedicagdo a crianca.

(...) acredito que o meu filho vai ser uma pessoa excelente, quero ver ele na
faculdade, quero ver ele formado, quero ver ele realizar o sonho dele, casar, ter os
filhos dele, viver uma vida como qualquer outra pessoa. Porque ele tem esse direito,
e ninguém vai privar ele desse direito ndo. No que depender de mim, eu vou me
dedicar ao méximo (Claudia, mée, 29 anos).

“mainha e painho s6 pode dar isso: educacao a vocé. Entao se vocé ndo quer..”. Eu
sei que ela ndo vai ser uma menina assim, pode até ser. Porque s6 o futuro pertence
s0 a Deus. (...) Eu ndo sei se ela vai entrar numa faculdade, ou também ndo. Eu ndo
sei se ela vai ser uma boa, como eu vou dizer, ter uma profissdo. Também néo sei.
Entdo a Gnica coisa que a gente pode dar é s6 estudo (Lia, mée, 38 anos).

% A expressdo “crianga especial” foi amplamente utilizada no contexto do CAPSi. A origem do termo data da
década de 1990, diante de uma tentativa de amenizar o impacto da palavra deficiéncia. “Pessoas com
necessidades especiais” substituiu a nomenclatura “pessoas portadoras de deficiéncia”. Atualmente, tem-se
preferido a denominagdo “pessoas com deficiéncia”, no intuito de combater os eufemismos.
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Todavia, algumas cuidadoras revelam que nem sempre suas preocupacgdes em relacao
a crianca eram compartilhadas ou aceitas pelas outras pessoas. Sobre isso, uma das méaes
presentes na recepcao durante os turnos de observacao foi taxativa: “vocé vai ouvir muito isso
aqui, tem muitas maes que se passam por loucas porque acham que o filho tem algum
problema” (sic). Segundo ela, o marido (pai da crianca) ndo aceitava sua ponderacao,
alegando que estava “vendo doenca no menino” (sic). Confirmando esse movimento, outras

maes afirmam:

Ele nem aceitava no comeco, ele dizia que era loucura minha, que eu tava
procurando problema, procurando dificuldade, que eu tinha mania de doenca, e foi
uma barra muito pesada mesmo. Hoje ele ja tem dialogo sobre o problema, mas ele
nao aceitava de maneira nenhuma (Marina, méae, 42 anos).

Minha familia ficou contra, dizendo que isso era ilusé@o da minha cabeca, até o meu
marido ficou contra, ndo queria que eu trouxesse ela pra cd. Eu dizia: “oia, tem
alguma coisa errada com essa menina, ela age muito diferente dos outros”
(Adriana, mée, 37 anos).

De acordo com Maranhdo (2000), a identificacdo das dificuldades do outro se vincula
a capacidade daquele que cuida, tendo como meta a promoc¢do do desenvolvimento daquele
que recebe o cuidado. Dessa forma, o cuidado se torna unico, pois se modifica a depender de
guem o exerce, possuindo muitos sentidos.

Sendo assim, embora a intervencdo precoce no ambito da salide mental infantil seja
algo recomendado, a avaliacdo e diagnostico exigem cautela, uma vez que parece haver uma
linha ténue entre diferencas comportamentais e emocionais decorrentes de uma desordem
psiquica ou caracteristicas da particularidade de desenvolvimento de cada crianca. Além
disso, reconhece-se que através da intervencdo precoce e de um tratamento adequado ha
possibilidades de melhoria dos quadros de sofrimento psiquico, ratificando a importancia de
prudéncia no estabelecimento de diagndésticos fechados.

Ai quando chegou meu marido, “ndo, vocé ndo vai levar ela, porque ela ndo tem
nada. Isso ai é porque ela é pequena demais”. “Ndo eu vou levar, daqui pra mais
tarde, eu vou levar com 10, 15 anos, né? Ai € pior, né? Eu quero se for negoco de
melhorar eu quero logo”. Crian¢a quanto mais cedo levar é melhor (Adriana, mae,
37 anos).

Algumas teorias psicologicas estabelecem que o desenvolvimento humano € ordenado
por uma crescente complexidade da infancia a vida adulta. Nesse processo, acabam por
propor o que é normal e 0 que ndo é, ao delimitar normas de conduta previstas para uma
determinada faixa etaria (SALLES, 2005). Esses saberes produzidos pela ciéncia sdo
apropriados pelos grupos sociais, e reconstruidos com base em valores, crengas e normas

proprias, de modo inventivo, que favoreca a adaptacéo dos individuos a contextos concretos.



72

6.3.2 “Dizem que ele s6 tem um probleminha”: O diagnoéstico psiquiatrico e seu lugar

social

A questdo do diagndstico psiquiatrico emergiu como tema relevante e, por vezes,
delicado no discurso dos sujeitos entrevistados (19 UR). Estava previsto no roteiro
semiestruturado as seguintes perguntas: “A crianga ja recebeu algum diagnostico psiquiatrico
nesse ou em outro servigo? Se sim, qual?”; “O que sentiu/ pensou quando recebeu esse
diagnostico?”’; “Caso sim, o que vocé sabe sobre esse diagnostico? Se vocé fosse explicar a
uma pessoa que nao conhece, como vocé diria?”. Essas interrogacdes foram elaboradas com a
finalidade de compreender as opinides, crencas e sentimentos que circulavam em torno da
tematica satde/doenca mental, refletindo sobre a importancia do diagnostico e seu impacto no
cotidiano das familias.

Grosso modo, averiguou-se, a partir dos relatos dos familiares, duas tendéncias
principais quanto a demanda em saude mental: de um lado, as criangcas que apresentam
indicios de alguma dificuldade no ambito do desenvolvimento psiquico, predominantemente
de TEA (Transtorno do Espectro Autista), mas encontram-se em avaliacdo; e de outro,
aquelas que ja& receberam um laudo corroborando algum transtorno psiquiatrico ou lesdo de
ordem neuroldgica. Entre esses casos, sobressairam o diagnéstico de autismo, deficiéncia
intelectual e hiperatividade, geralmente de causa desconhecida pelos pais, e em menor
incidéncia relacionados a problemas na gestacdo, parto e pos-parto. A maioria, entretanto,
esclarece que apesar das suspeitas, a crianca permanece em avaliacdo por parte dos
profissionais, justificado ora pela tenra idade, ora pelo tempo de tratamento, insuficientes para

concluir o diagndstico.

Porque assim eu ja vim... eu ja vim ja sabendo mais ou menos o que ele tinha, né?
Assim, ele, o problema dele foi no cérebro, foi ao nascer que ele teve falta de
oxigénio no cérebro. Ai ele ficou com a coordenagdo motora né, abalou, e a mental
também. (...) Todos dizem que eles tem tracos de autismo, mas eles ndo diz
diretamente que ele é autista porque eles dizem assim que pra dar esse diagnéstico
tem que ter uma junta médica, com varios especialistas num sei o que. Mas mesmo
assim, tudo assim de Riquelme, eu acho assim, todos os tracos dele é de autismo, e
tem assim ainda algumas coisas a mais. Porque é varios problemas que eu também
nao conheco, mas eu acho que ele tem assim algumas coisas também mais do que
autismo sd (Helena, mae, 33 anos).

N&o, isso ai 0 médico falou que tava cedo ainda. (...) Ele disse que sé dava o
diagndstico dela com 6 anos. Ele disse que é assim, disse que tem crianga com esse
problema, até com... assim, tanto faz ta falando como esquecer tudo. Ele disse que,
eu ja assisti até no Fantastico, crianga com 10 anos que sofria esse tipo de autismo,
10 anos s6. E tem crianca que desenvolve rapido. Entdo crianca, né? Cada
cabecinha é um mundo. Ai por isso que eu ndo sei qual é o diagndstico (Rafael, pai,
26 anos).
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Alguns entrevistados revelaram que a equipe de salde atuante na instituicdo
pesquisada possui uma metodologia propria de ndo determinar diagnosticos. Uma das maes
esclarece que o foco da equipe recai sobre a recuperagdo da crianga, e se mostra surpresa com

a forma como o diagnéstico € tratado, como assunto velado, quase proibido.

Aqui eles trabalham com a recuperagdo e ndo querem nem saber de diagndstico.
Eles ndo gostam que a gente pergunte, eles ndo dizem. Apesar de que trabalham
com autismo, né? Mas eles ndo dao laudo de diagnostico, eles ndo falam nada de
diagnéstico. Parece que é proibido aqui na clinica falar sobre isso (...) Ndo gostam,
até se a escola falar alguma coisa, as caracteristicas do autismo e tudo eles falam
assim, a psicologa, né? De vez em quando, uma vez por més ela me chamava na
sala, né? Ai, por exemplo, eles tem problema de fixacdo, né? Assim, eles ficam
muito fixo numas coisas. Gabriel ama computador, ama essas coisas eletrénicas, ele
gosta dessas partes fisicas, essas coisas. Ele tem fixacdo por algumas coisas. Ai
entdo quando vocé fala assim, a gente comenta alguma coisa que alguém disse, ela
diz: “quem disse isso?”. Porque como quem diz assim ‘“ele ndo tem isso ndo”.
Como quem quer dizer assim “por que que ela disse isso? Ele ndo é isso.” Ta
entendendo? Por exemplo ‘ele ndo é autista, né?’. Eles ndo dizem, eles ndo falam, é
impressionante! (Marta, mae, 49 anos).

Algumas mées entrevistadas (5 UR) expressaram desaprovacao sobre esta postura dos
profissionais de saude do servi¢o, uma vez que a nega¢do do laudo implica na negagdo de
direitos a crianca, nesse caso ao beneficio assistencial fornecido pelo INSS. Uma das
informantes elucida que a maioria dos pais que acompanha as crian¢as ao Servico ndo possui
conhecimento acerca de seus direitos, e tampouco, 0 CAPSi-CEMPI cumpre sua funcdo de
informa-los. A entrevistada remete a Lei 12.764, sancionada em 27 de dezembro de 2012, que
instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
do Autismo. Esta lei reconhece, para efeitos legais, as pessoas com TEA como pessoas com
deficiéncia.

(...) também existe a questdo de falta de apoio mesmo, de cidadania, assim. A
maioria dos pais ndo sabe os direitos que tém. N&o se falou em nenhum momento
sobre a Lei do Autismo que foi aprovada recentemente, entdo assim, em relacdo a
cidadania, pode ser, ndo sei se € uma questdo politica mesmo, eles ndo oferecem
esclarecimento e muito menos o encaminhamento para os direitos. Nao existe, entdo
assim, eles fingem que ddo esmola, “ah, eu posso dar a vocé um auxilio pra chegar
aqui”. Porque a gente sabe que isso é uma esmola, o direito ja existe, né? E assim,
eu ja pedi o laudo, ndo querem dar, e eu sei que pela Lei do Autismo, s6 a suspeita,
a crianca ja tem o direito de ter. Ela tem uma suspeita, entdo ela estd em
tratamento, entdo eles ndo querem dar o laudo para uma coisa 6bvia, se ela esta

aqui é porque ela esta com suspeita. E esta sendo tratada disso, entdo porque ndo
dar? (Alice, mée, 26 anos).

De acordo com o art. 1° da referida Lei, a pessoa com TEA é considerada como portadora

de sindrome clinica caracterizada a partir dos seguintes critérios:

| - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicacéo e da interacéo
sociais, manifestada por deficiéncia marcada de comunicacdo verbal e ndo verbal
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usada para interacdo social; auséncia de reciprocidade social; faléncia em
desenvolver e manter relagdes apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento;

Il - padrdes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades,
manifestados por comportamentos motores ou verbais estereotipados ou por
comportamentos sensoriais incomuns; excessiva aderéncia a rotinas e padrdes de
comportamento ritualizados; interesses restritos e fixos.

Entre os direitos garantidos por essa lei, destaca-se: 0 acesso a agOes e servicos de
salde, visando a atencdo integral as necessidades de salde, abarcando: diagndstico precoce,
ainda que nédo definitivo, atendimento multiprofissional, nutricdo adequada, medicamentos, e
informacdes que auxiliem no diagnostico e no tratamento; assim como 0 acesso a educagéo e
ao ensino profissionalizante, a moradia, ao mercado de trabalho, a previdéncia social e a
assisténcia social (BRASIL, 2012c).

A Politica Publica de Assisténcia Social concebe o Beneficio de Prestacdo Continuada
— BPC a pessoa com deficiéncia que ndo esteja apta a prover a sua manutencdo ou té-la
provida pela sua familia, em qualquer idade. Trata-se de um beneficio assistencial no valor de
1 (um) salario minimo mensal, sem exigéncia de contribui¢cdo do usuério. Para ter acesso ao
beneficio, a condi¢cdo de deficiéncia deve ser atestada através de uma avaliagdo médico-
pericial e social, com base na Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) e de acordo com os principios e diretrizes da Convencédo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (CDPD)?’. O INSS ¢ o 6rgéo responsavel pela operacionalizagdo do
beneficio assistencial, que realiza a avaliacdo através da pericia médica e servico social
(BRASIL, 2013).

As maes entrevistadas justificam que a condicdo da crianca inviabiliza ou dificulta sua
insercdo no mercado de trabalho e o exercicio de sua funcdo como provedora do lar,
comprometendo a constituicdo da renda familiar. Conforme descrito anteriormente, a quase
totalidade das mulheres entrevistadas dedica-se exclusivamente ao cuidado da casa e dos
filhos. Dessa forma, a possibilidade do beneficio emerge como um facilitador para o pleno

cuidado e investimento no tratamento do (s) filho (s).

Eu acho assim uma coisa chata porque tem a outra parte que é necessaria. Eu, por
exemplo, a gente ndo, eu tinha uma dificuldade muito grande com ele, eu sei que um
salario minimo ndo é muito, mas eu dou gracas a Deus por essa ajudinha do INSS,
porgue eu ja pensei varias vezes em trabalhar, mas quando eu penso que o meu
filho precisa de mim eu desisto porque a prioridade € ele. (...) Entdo o beneficio que
a gente recebe do governo eu acho muito bom. E eles sdo contra isso. Mas eles
sabem (Marta, mae, 49 anos).

20 artigo 1° dessa Convengo define que: “Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s quais, em interagdo com diversas barreiras,
podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢cbes com as demais
pessoas” (BRASIL, 2009).
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Apesar da negativa do laudo por parte desse servico, alguns entrevistados revelam
conseguir laudos diagnosticos com facilidade quando recorrem a outros profissionais, como
neuropediatras, que passam a ser a via de acesso das familias para o beneficio. Essas maes
relatam os percalcos que enfrentaram para que o filho obtivesse o beneficio, com trajetorias
que variaram desde recorrer a outros servicos e profissionais, como mencionado, convencer
os profissionais dessa instituicdo sobre o arduo impacto daquele diagndstico sobre a vida

familiar, e até mesmo acionar processos judiciais:

Inclusive o beneficio de Gabriel nada foi por aqui, a carteirinha de livre acesso,
nada foi por aqui. (...) Ai eu fui numa neuro, (...) eu nem pedi, cheguei la na
consulta a primeira vez que eu fui, eu nem cheguei a falar sobre o problema, ela
mesmo ja disse: “ja tem beneficio?” Eu disse: “Ndo”. “Tem a carteirinha do livre
acesso?” Eu falei: “Ndo”. (...) Todas as neuro ndo tem nenhum problema com isso,
agora aqui eles ndo gostam de falar em diagnostico (Marta, mae, 49 anos).

Dra. Valéria, neuro, quando ela olhou ja viu de cara alguns comportamentos, ela ja
me deu. Aqui no CAPS eles tem uma metodologia de ndo fechar diagnoéstico. Isso é
muito ruim, isso é muito ruim, porque atrapalha, né, a gente ja vive uma vida
limitada, séo criangas que ndo podem andar de metrd, de Onibus porque é muita
gente, da um panico, um chorord, o povo pensa que é menino mal criado, cheio de
birra, entendeu? Nao compreende que eles ndo conseguem ta no meio de muita
gente. Entao, a gente tem alguns beneficios, se a gente ndo tem diagnéstico ndo tem
direito a beneficio. Entendeu? Ai depois de muito eu insistir com doutora Leticia ela
me deu (...) Mas, disse que ndo fechava diagnéstico, que a metodologia era assim,
mas a gente sabe que é possivel sim fechar um diagndstico, até porque é uma
crianga que é acompanhada a mais de dois anos aqui (Claudia, mae, 29 anos).

Algumas evidéncias do campo sugerem que esta atuacdo dos profissionais pode estar
relacionada a conduta inadequada de algumas mées interessadas nos ganhos secundarios
decorrentes do sofrimento psiquico da crianca. Isto €, ha relatos de que algumas méaes tentam
tirar proveito da condicdo da crianca para conseguir o beneficio financeiro, sem garantir-lhes
o tratamento adequado. Nesse contexto, uma das mées entrevistadas lamenta o fato dessa
pratica acabar prejudicando outras familias abnegadas ao tratamento e recuperacdo das

criancas.

A negativa é essa parte porque vocé sabe que a maioria das familias sdo familias
carentes, pobres, ndo é? E a gente precisa. Agora eles também tem um outro lado.
Na época que eu tava procurando, que eu tava querendo, me falaram muito, tem
mae, tem também porque eu ja vi. Tem maes que querem beneficio, ficam no bem
bom, ndo vai atras do tratamento da crianga. T4 entendendo? Tem o outro lado da
moeda. SO que nem todo mundo é assim. Nao pode prejudicar todo mundo por
causa de 2, 3 ou 4. (...) E eles olham muito esse lado, s6 que eles caem no outro
extremo. Eu sei que teve gente que ela deu, ela da o laudo, ela deu, eu acho que ela
da para aqueles casos muito, aqueles casos muito, como é que fala? E... muito
grave. (...) SO que assim, o direito, eu acho assim, que o direito é direito e ponto
acabou. Nao importa se o nivel é médio, é baixo ou é alto (...) Tanto que eu
consegui o beneficio de Gabriel pela justica, pela justica. Eu ia desistir. Sabe? Mas
depois eu vi aqueles andncios, acho que Deus falando comigo. Porque Deus ta
dentro do meu coracdo e sabe que eu nao queria o beneficio para me beneficiar,



76

porque o maior beneficio é a cura do meu filho, a recuperacdo do meu filho (Marta,

mée, 49 anos).
O interesse nos ganhos secundarios é considerado uma pratica que ndo caracteriza uma
“boa mae”. Os contornos da “boa mae” evidenciam que as representacdes sociais sdo se
restringem a uma forma de saber, isto é, as informacgdes que os individuos possuem sobre um
determinado objeto, mas envolvem também uma dimensao valorativa, uma atitude favoravel
ou desfavoravel construida com base nos valores e normas socialmente compartilhados, e que
servem de mote para a acdo. Ademais, tal categorizacdo, alem de ratificar a coexisténcia de
intergrupos nesse contexto social (como o de profissionais e de familiares) também cumpre a
funcdo de diferenciacdo no processo grupal. Assim, os familiares, em especial, as maes,
buscam se distinguir no intragrupo ressaltando as praticas que as outras maes exercem e
consideram indevidas, tais como bater, isolar a crian¢a, ndo buscar tratamento, ndo impor
limites, e tratar a crianga como ‘“doentinha” ou como completamente “normal”, como

descreve Alice (mae, 26 anos):

Eu vejo as vezes assim, entronchando a cara para algumas mulheres aqui assim,
que lidam com a crianga como se ela fosse ou completamente de vidro, ndo pode
contrariar, ndo sei 0 que, ou elas ja estdo cansadas dos acessos. Elas ndo sabem
lidar com os acessos, ou pelo contrario, querendo tratar como crian¢a normal, “ele
vai entender, ele vai entender”, o que ndo acontece. Ela ndo vai entender, né?

Numa das observacdes registradas, uma mae descreve indignada uma cena que

presenciara na recep¢do no CAPSiI:
Menina, é cada coisa que a gente vé& aqui, né? Teve uma vez que eu me assustei com
uma cena aqui. Uma crianca derramou pipoca no chdo e ficou comendo, o pai
mandava parar e ele ndo obedecia, ai uma mde disse: ‘Bata, eu dou logo um tapdo
de mdo aberta, olha a minha como é quietinha’ (sic)

Do seu ponto de vista, o pai, a contragosto, cedeu a pressdo da outra mae acabou
batendo na crianca por ndo querer admitir sua inaptiddo em controla-la. A informante relata
ter se sentido penalizada com a situacdo, pois observou que eles tinham uma condigéo
financeira muito precaria, e provavelmente a crianca havia comido o alimento do chéo por
fome, e aconselhou o pai: “vocé pode educar seu filho com achar melhor, mas ndo deixe
ninguém te dizer como educar seu filho” (sic). Em seguida, opina ndo se surpreender com o
fato de muitas criangas ndo evoluirem por ndo ter o tratamento adequado, visto que “muitos
pais estdo interessados apenas no beneficio” (sic).

Em outra sessdo de observacdo, pude testemunhar uma cena em que esse tema foi
retomado por outros atores (aqui denominadas mae A e B). Nessa ocasido, a mée A revelou

preocupacdo com uma entrevista que aconteceria em breve, na qual tentaria conseguir o
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beneficio assistencial para o filho. A mée B, por sua vez, compartilhou sua experiéncia e
aconselhou-a, admitindo que em sua entrevista mentira sobre diversos aspectos, incluindo
suas condicdes de vida e moradia, caracterizando ela e a crianca de maneira precaria
propositalmente: “fui desarrumada, com havaiana suja e sem pentear a crianga, sem brinco
sem nada” (sic). Em seguida, ela aconselha a mde A a ndo medicar a crianca no dia da
entrevista, a fim de deixa-la mais agitada: “pois se tomar ndo da nesse dia para ela ficar bem
agitada 1a, eu mesmo nédo dei medicacdo a minha, nem penteei o cabelo dela de manh4, fui
toda desarrumada, morrendo de vergonha. Tudo isso para conseguir o beneficio” (sic). Sem
comentar diretamente dessa conduta, a mae A discordou da associagéo feita entre a condi¢ao
socioecondmica da familia e a oferta do beneficio, considerando que o beneficio deveria ser
atrelado ao tratamento da crianca, a fim de garantir a continuidade do mesmo.

Verificou-se, entretanto, que o interesse dos familiares no diagndstico psiquiatrico nao
se limita apenas a busca pelo direito ao beneficio financeiro, mas também pela necessidade de
apropriacdo de um conhecimento sobre a crianca, um saber cientifico. Para os entrevistados, o
conhecimento acerca do diagndstico direciona praticas de cuidado parentais, assim como
justifica os comportamentos da crianca perante o meio social. Em oposi¢cdo, hd um
movimento por parte da equipe de salde de preservar a crianga dos maleficios associados a
prética do diagndstico, raramente reconhecida pelos familiares. Desse modo, uma das maes
consultadas, inquieta com a afirmacdo constante de que a filha possuia apenas um
“probleminha” consultou outro profissional, através do qual, conseguiu um laudo diagnostico
e o beneficio. Segundo relembra, um dos profissionais do CEMPI posicionou-se contra o
ocorrido, argumentando que aquela crianca ndo tinha necessidade da “aposentadoria”, a partir
da seguinte justificativa: “Mas o caso de Maria nao precisa pra aposentar. O caso de Ana
ndo € pra aposentar, e ndo sei 0 que. Vocé ndo gostaria que ninguém tratasse sua filha

doida”, narra Lia. A respeito dessa afirmagdo a mae se defendeu da seguinte forma:

Mas eu ndo trato minha filha doida. Minha filha, eu sei que ela tem hiperativa, tem
um pouco de autis, mas ela ndo é doida. Eu vejo muito caso eu vejo ai assim faz 6
anos que eu trabalho, 6 anos que eu frequento, ouco aqui outras coisas, vejo 14 fora,
vejo que minha filha gracas a Deus ela é normal. Ela tem, tem. A gente sabe que ela
tem. Se ela ndo tivesse ela ndo tomava remédio controlado até hoje, né? Mas... eu
ndo sei, elas diz s6 que € um probleminha, ta entendendo? Dra.Leticia me deu um
papelzinho, eu ndo entendo nada do papel, quando eu peco é assim que é pra levar
pra outros médicos, que outros médicos pedem, médico particular. Quando eu digo
que ela ja faz tratamento ai pedem um laudo, alguma coisa. Ai eu pego aqui e levo
pra outros médicos. Mai pra dizer assim “ndo, sua filha tem isso, isso e isso”,
nunca me disseram ndo (Lia, mée, 38 anos).

O relato dessa mée constitui uma ilustracdo singular a respeito da complexidade do

tema, que engloba tanto aspectos concretos (como, 0 acesso a informagdes e direitos) como
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aspectos do imaginario social. Ora o tratamento medicamentoso e o laudo diagndstico séo
realcados como marcadores que concretizam certa “anormalidade” (“ela tem, tem”), ora
afirma-se que a crianca € normal (ou seja, ndo louca) respaldada na comparacéo social.
Observa-se, apesar da aparente contradicdo, a tentativa de construcdo e elaboragdo de um
saber que justifique ao mesmo tempo, a normalidade da filha (minha filha gracas a Deus é
normal) e a necessidade do tratamento e da “aposentadoria por deficiéncia”. Além disso,
verificamos uma nitida separacdo entre o universo cientifico e de senso comum quando a
informante menciona que os documentos trocados entre os profissionais responsaveis pela
assisténcia a sua filha sdo incompreensiveis ao seu entendimento, demandando, assim de uma
“tradugdo linguistica” para que seu contetdo seja apropriado.

Por outro lado, uma das mées entrevistadas ainda ponderou que essa conduta
profissional € positiva, no sentido de ndo rotular a crianca como doente. Segundo a
informante, os profissionais instruem os pais tratar o filho como uma crianca normal,
impondo limites e reconhecendo as potencialidades da crianca, ressignificando, dessa forma,

0 estigma da doenca mental.

Tem o lado bom e o lado negativo, né? O lado bom é que é bom a gente ndo taxar, a
gente olhar como uma pessoa normal, é bom a gente né? E o outro lado da moeda.
N&o taxar. Ah, por exemplo, o outro extremo: é doente, é isso, ndo gosto dessa
palavra. Entao eles tiram tudo isso da gente, isso ndo existe, né? E eles estdo super
certos nisso, eu acho muito positivo isso. (...) Mudar a prépria cabeca da gente, ndo
olhar o filho da gente menor ou alguma coisa assim. E gracas a Deus, eu acho isso
muito bom. (...) “Vocé vai tratar seu filho como se fosse uma crian¢a igual outra.
Dé limite pra ela”. Entendeu? E assim que eles fazem (Marta, mae, 49 anos).

No tocante a essa questdo, foram identificados relatos de experiéncia que colocam o
estigma e o preconceito voltados ao diagnostico psiquiatrico e/ou adoecimento psiquico como
um dos principais obstaculos enfrentados pelos familiares e criangas: “Entdo a maioria da
dificuldade quando a gente sabe do diagndstico é o preconceito” (Claudia, mae, 29 anos);
“Tem muito preconceito ainda. (...) Continua vendo muito. Nao mudou nada” (Simone, mée,
32 anos).

O preconceito é definido por Allport (1979 apud LIMA, 2011) como uma atitude
hostil contra um individuo, em decorréncia de seu pertencimento num grupo socialmente
desvalorizado. A sociedade estabelece modelos de categorias e classifica as pessoas de acordo
com os atributos considerados comuns e naturais pelos membros dessa categoria. O estigma,
por sua vez, corresponde a uma marca, um traco que desqualifica/ desacredita o individuo que
0 possui. Trata-se de atributo depreciativo que age numa linguagem de relagcGes, pois ao

mesmo tempo em que estigmatiza alguém pode reafirmar a normalidade de outrem. Nessa
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perspectiva, 0 estigma em torno da doenga mental/loucura é amplamente reconhecido
historicamente, configurando-se enquanto “culpa de carater individual” (GOFFMAN, 1975),

identificado no discurso de Claudia (mae, 29 anos):

Sao pessoas que olham pra crianga como se a crianga nao tivesse potencial
nenhum. Porque vocé td com uma carteirinha vermelha dentro do énibus comecam
a olhar, ou pessoas que ndo aceita o jeito, as manias que eles tem, de ta se
torcendo, de ta gritando, de ta fazendo alguma coisa que é diferente das outras
pessoas.

Do mesmo modo, Goffman (1975) descreve o estigmatizado como:

um individuo que poderia ter sido facilmente recebido na relacdo social quotidiana
possui um trago que pode-se impor a atencdo e afastar aqueles que ele encontra,
destruindo a possibilidade de atencdo para outros atributos seus. Ele possui um
estigma, uma caracteristica diferente da que haviamos previsto (p.14).

Conforme Jodelet (2006) a construcdo de representacdes sociais que definem o0s
estados normais e patoldgicos, a salde e a doenca, varia em funcdo da histéria e das inserces
sociais dos individuos. Assim, notadamente, a experiéncia de cuidar e conviver com uma
crianca em sofrimento psiquico, e por conseguinte, os diferentes espacos que os familiares
circulam em virtude dessa posicdo, produzem formas particulares de compreender o
fendmeno do adoecimento psiquico, quando comparado a outras pessoas. Ademais, 0 vinculo
afetivo estabelecido com essas criangas promove um olhar de reconhecimento e valorizagao
sobre suas potencialidades, assim como profundo incomodo com atitudes preconceituosas e

praticas discriminatorias, das quais se destacaram as agressoes verbais e fisicas.

qualquer problema que aparecga assim visual ou assim dizem logo que € doenca.
“Ah porque esse menino é doente, ¢ isso, aquilo”. E muitas vezes ndo é, é apenas
uma dificuldade que eles tem, né? Nao é doenca, é apenas uma dificuldade assim.
Que 14 na frente sendo trabalhado eles podem vir a agir no social como a gente.
Mas a pessoa critica logo “ah esse menino é isso, esse menino é doente mental, esse
menino é doido, né?”. Sio tantas coisas, é doido, é afetado, num sei o que (Simone,
mée, 32 anos).

Crianga é porque crianga assim, a crianga ndo tem nogédo do que fala, né? Jé fico
mais assim triste com os adultos, né? Que as vez que ele t& na rua, fica de cara feia
pro lado dele. J& chegou um tempo que teve uma vez, perto da minha casa, um
rapaz bem grande passou rapido e ele pisou no pé do rapaz. O rapaz (...) Deu uma
tapa nele. Ai eu peguei ja retada e disse: por que vocé fez isso? Por que vocé néo
olhou prum lado e olhou pro outro e perguntou assim: quem € a mae desse menino?
Agora vocé chegar e dar nele assim, vocé sabe porque ele fez isso? (...) Ai eu
chamei ele de tudo que era nome (risos) (Fabiana, mée, 28 anos).

Alguns informantes apontaram que a intolerancia e o desrespeito as diferencas, bem
como a escassez de divulgacdo de informagdes constituem elementos que contribuem para a
manuten¢do do preconceito ao longo do tempo: “Eu acho também que € por causa do

esclarecimento que ndo ha. Esclarecimento, divulga¢do” (Simone, mée, 32 anos).
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agora as pessoas € que precisam entender que cada pessoa tem a sua
particularidade. Ndo necessariamente eu sou igual a vocé, eu penso igual a vocé, eu
vou fazer as mesmas coisas que vocé. Eu vou ter reacdes diferentes em situaces, as
mesmas situagdes, mas reacfes diferentes. Entdo ja comeca o preconceito por ai
(Claudia, mae, 29 anos).

Pode-se refletir ainda que a auséncia de uma marca impde especificidades a doenca
mental em relacdo a outros tipos de estigma. Diferentemente da deficiéncia fisica ou
sindromes que acarretam em tragos particulares na fisionomia, como a sindrome de down, por
exemplo, o0 autismo e outras psicopatologias nao apresentam uma caracteristica idiossincratica
que permita o reconhecimento social de maneira imediata. Por isso, o adoecimento psiquico
da crianca acaba sendo omitido em detrimento de uma leitura moral, que atribui os
comportamentos inadequados & méa educacdo, como salientado por Ferreira (2004). Carmem
(mae, 44 anos) ilustra esse processo quando admite o desejo de visibilizar a deficiéncia mental
do filho através da carteira de livre acesso: “As vezes da vontade de pendurar no pescogo pra
0 povo ver e saber que ele tem alguma deficiéncia, sabe? Mas eu ndo quero pendurar ”.

Assim, os cuidadores percebem, com pesar, o julgamento das outras pessoas sobre
suas préaticas educativas e os modos das criangas agirem: “E ¢ muito dificil lidar com uma
crianca sem limite porque as pessoas pensam que € mal educada. Na verdade ndo é mal
educada, ela s6 ndo consegue atender aos comandos “pare, fique quieto”, como outras
crian¢as” (Claudia, mée, 29 anos).

eu vou num banco o povo fica doidinho, outro dia 0 mogo disse que ele era mal
educado. Eu digo, “mal educado é vocé, vocé sabe o problema dele?” - “ah,
desculpa viu, moga?’. “Entdo cale a boca, ndo me aperreie ndo porque eu jd fico
estressada com a minha vida, porque esse menino ja me aperreia tanto, tanto, tanto,
tanto, ndo venha me estressar mais ndo”. Ai ele ficou calado, saiu de perto de mim
(Célia, mée, 35 anos).

Ai as vezes ele fica fazendo besteirinha, bota cuspe na méo e passa assim no brago,
ai uma vez um homem fez assim “oxi, um menino feito vocé comigo, eu dava umas
lapadinha pra vocé se ajeitar”. Ai eu disse “ndo é assim que uma pessoa tem que
educar uma crian¢a ndo, a gente educa com palavra de carinho, ndo de agressdo”
(Carmem, mée, 44 anos).

Ainda que algumas maes enfrentem e respondam aos atos de discriminagdo, outras
optam por proteger a crianga do preconceito, privando-a de alguns convivios sociais, como
mencionam Fabiana (mée, 28 anos) e Lia (mae, 38 anos), respectivamente: “E tanto que na
escola, os amiguinho dele gosta muito dele, pede abraco, pede beijo, Gustavo! E uma alegria.
S6 na rua la que eu ndo gosto muito de t4 andando, onde eu moro as mulé sdo muito
ignorante”’; “Os menino onde a gente mora rejeita ela. (...) Chama ela de doidinha, tem uns

gue nado quer nem brincar com ela, pelo fato dela ndo falar direitinho, ndo entender nada
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direito, brincar direito (...) Ai pra evitar dela ficar no recanto, eu prefiro ela dentro de casa .

O preconceito, a discriminacao e o isolamento social também foram evidenciados por
Falavina e Cerqueira (2008) ao investigaram a perspectiva de pais ou responsaveis por
criancas e adolescentes em tratamento num Centro de Atencdo Psicossocial Infanto-Juvenil,
localizado em S&o Paulo- SP. Diante do exposto, evidencia-se a complexidade dos
diagndsticos psiquiatricos nas trocas sociais, visto que apresentam efeitos opostos quanto a
sua dimenséo valorativa. Isto €, as categorias diagnosticas tanto agregam valor para 0 campo
do planejamento e organizacdo ao possibilitarem 0 acesso a servigos, recursos e beneficios
publicos, quanto pode resultar na exclusdao dos espagos publicos. “Dependendo do contexto, o
mesmo diagndstico, para a mesma pessoa, pode ora agregar-lhe valor, dando-lhe acesso a
beneficios, ora estigmatiza-la, restringindo-lhe o acesso a oportunidades” (BRASIL, 2013, p.
43).

E no campo do combate ao estigma proveniente também dos pais da crianca, que a
justificativa da equipe do CAPSi para a cautela no diagndstico é situada. De acordo com a
profissional entrevistada, muitas vezes a confirmacdo de um diagnéstico promove um
desinvestimento dos pais no tratamento da criangca associado a uma compreensdo sobre o
quadro clinico que anula as possibilidades de evolugdo. Por isso, ela explica que a intervencao
com 0s pais se da no sentido de apontar que as potencialidades de desenvolvimento da crianca
estardo atreladas ao investimento do cuidado parental, que inclui a inser¢do da crianga nos

diferentes espacos publicos.

A crianca vive um momento fecundo de subjetivacdo, por isso que quando a gente
da um diagnéstico a gente tem que ter muito cuidado com isso, porque as vezes as
pessoas dizem: ah, é autista? Entdo o autista ndo fala, o autista nédo faz isso, nao faz
aquilo e é como se fosse ficar assim pra sempre. E as vezes 0s pais ndo investem
porgue ja sabem que o quadro clinico, cada diagnostico ja traz um quadro clinico
muito fechado. Mas aqui a gente faz uma intervengédo com os pais, que tudo ainda
esta em aberto. Vai depender do tratamento, do investimento dos pais, da crianga
estd inserida na escola, estar incluida nos espagos sociais, que a crianga va ao
parque, que a crianga v& ao cinema, que a crianga frequente a escola, pratique um
esporte, que faca parte desse meio social porque até um tempo atras essas criangas
ndo saiam de casa, € € uma ferida narcisica muito grande para esses pais
(Psicbloga).

Nesse sentido, nota-se que a abstencdo de um diagnostico a partir da explicacéo de que
as dificuldades da crianca sdo produtos de uma “diferenga” ou de um “probleminha”, como os
informantes descrevem, e ndo de uma patologia ou deficiéncia guarda o mérito de protegé-la

de um estigma social, e de todas as consequéncias associadas a esse. Contudo, a mesma

conduta pode resultar num efeito adverso, reduzindo o acesso aos servicos e beneficios
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direcionados a essa populacdo. Desse modo, reflete-se que ambos os aspectos sdo legitimos e
merecem ser problematizados no debate publico (BRASIL, 2013).

6.3.3 “Meu Deus, autista? Que danado é isso?”: Autismo e representacdes sociais

Como mencionado, 0 CEMPI é considerado um servico de referéncia no tratamento do
autismo e das psicoses, de modo que, a maioria dos familiares entrevistados referenciou que a
crianca da qual era responsavel apresentava a suspeita ou a confirmacdo do diagnostico do
autismo. Dada a importancia que esse tema ocupou nos discursos dos entrevistados, buscar-
se-a refletir brevemente sobre algumas questdes concernentes a sua definicdo e relacdo com as
praticas de cuidado. Sabe-se que, as teorias e explicacdes sobre esse diagndstico sdo vastas e
até divergentes, principalmente quanto a sua conceituacdo e etiologia, tal como explicitado
nos capitulos tedricos. No que compete ao objetivo de estudo desse trabalho, ndo sera possivel
aprofundar o valor dessa discussdo, apenas apontar algumas consideracGes gerais que
complementam as informacdes ja apresentadas.

A construcdo do conceito autismo tem suas origens na década de 40, quando partindo
de observagdes clinicas, o psiquiatra infantil Kanner o denominou como “distirbio autistico
do contato afetivo”, resgatando um termo ja utilizado na psiquiatria do adulto, para descrever
um sintoma da esquizofrenia — o isolamento extremo. Esse conceito foi criado para distingui-
lo das classificacbes psiquiatricas infantis conhecidas até entdo: deméncia precoce,
esquizofrenia infantil e oligofrenia (CAVALCANTI; ROCHA, 2002; SCHWARTZMAN,
2003).

O CID-10 inclui o autismo na categoria ‘Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento’ 2, que engloba distdrbios caracterizados por apresentarem prejuizos
relevantes nas seguintes areas: interacdo interpessoal, comportamento e comunicagdo. Esta é
uma definicdo de carater relativamente amplo que procura abarcar as principais caracteristicas
comuns aos casos de apresentacdo da sindrome, apesar da variabilidade encontrada nos casos
individuais. Enquanto uma classificacdo diagndstica dimensional, considera-se que o
individuo pode exibir sintomas em grau maior ou menor ao longo de um continuum. Dai

surge a nocdo de Transtornos do Espectro do Autismo (etimologicamente o termo espectro

28 0O conceito de transtorno de desenvolvimento caracteriza os transtornos mentais na infancia que apresentam
um inicio precoce e uma tendéncia evolutiva cronica, e sdo basicamente de dois tipos: especifico e global. O
primeiro tipo afeta o funcionamento psiquico ou cognitivo de maneira circunscrita, como 0s transtornos de
aprendizagem. Ja os transtornos globais (ou invasivos ou abrangentes) do desenvolvimento afetam uma ampla
gama de fungdes psiquicas, onde se enquadra o autismo (BRASIL, 2013).
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significa continuum), ao passo que outros preferem referenciar por “autismoS” (BRASIL,
2013, grifos do autor).

No presente estudo, apesar de citarem o autismo com frequéncia e naturalidade, alguns
familiares apresentaram dificuldade em conceitua-lo, de modo que, as afirmag¢des de “néo sei
direito o que ¢”, eram seguidas pelo esforco em organizar discursos veiculados no senso
comum e meio cientifico, assim como baseados em experiéncias pessoais.

Em menor proporcao o autismo foi concebido como um distirbio ou doenca mental.
Nesse sentido, diante da falta de conhecimento sobre o assunto e numa tentativa de tornar o
estranho familiar, a representacdo do autismo aparece ancorada na loucura: “N&o sabia nem
que isso existia. Vim saber depois que eu cheguei aqui. Meu Deus, autista? Que danado é
isso? Eu ficava perguntando aqui. E doenca mental, é? Eu pensei logo que era doenca
mental. Mas tem a ver com a mente, né? Ou ndo?” (Adriana, mae, 37 anos);“C), eu vou dizer,
antigamente eu ndo sabia, eu ndo sabia o que era (...) Na minha cabeca, autismo era doido,
né? Porque antigamente era doido” (Fabiana, mée, 28 anos).

Para Célia (mée, 35 anos) a compreensao do autismo enquanto loucura também se deu
pela objetivacdo em aspectos concretos, como o fato de ter outros “doidos” na familia, e nos
comportamentos inadequados da crianga semelhantes ao de pessoas “doidas”: “Eu penso que
0 autismo € uma pessoa doida. Porque na minha familia tem 3 doidos, ai eu disse: entdo é
doido. Porque o doido ele come merda e ele come, entendesse? ”.

Destoando desses entrevistados, Marina (mae, 38 anos) associava 0 autismo a uma
caracteristica da personalidade, como um modo introspectivo da pessoa se relacionar

socialmente. Atualmente ela se reporta ao autismo como uma sindrome:

J& tinha ouvido falar, mas pra mim era algo assim de comportamento raro de
alguns individuos que ndo sabia se comunicar e viver na sociedade, né? Que era
retraido, pacato demais. Mas eu ndo tinha nocdo que era algo que afetava a mente,
né? Que a pessoa tinha disturbio por conta dessa sindrome.

Observou-se uma tendéncia, por parte da maioria dos entrevistados, em definir o
autismo via sua negacdo enquanto doenga, situando o mesmo como uma “dificuldade”,
“diferenga” ou “problema (mental)”. Foram salientadas as alteracdes qualitativas e
quantitativas na linguagem e interacdo, principalmente, seguidas do comportamento e
aprendizagem, que implicam em diferentes modos de lidar, se relacionar e cuidar da crianca.
“Eu ia explicar o seguinte, né? Que o autismo ele é uma uma, dificuldade em cada ser
humano de, comportamental, de relacionamento e que afeta, em casos mais severos, a fala,

certo?” (Claudia, mae, 29 anos).
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Eu nédo sei explicar ndo. Acredito que o que eu ia dizer é que o autismo, eu vou te
dizer aquilo que a gente escuta, que eles dizem. Eles dizem que eles sdo diferentes, e
se eles sdo diferentes, e se eles sdo diferentes eles devem aprender de uma forma
diferente, a gente para conversar com eles tem que ser de uma forma um pouco
diferente dos outros, das outras criancas (Marta, mée, 49 anos).

Também assim, eu acho que autismo nao é uma doenca, eu acho que nédo é. Porque
tem muita gente que acha que o autista € um doente. E ndo é. Eu acho que é... deixa
eu ver como é que eu falo porque eu ndo sei nem como eu vou falar. Eu acho que é
um problema mental, pra mim s6 isso. Assim, é um probleminha mental, que fica
assim, afeta varias coisas, como principalmente a fala. Eu acho que é isso sO
(Helena, mae, 33 anos).

Principalmente que ndo existe um padrdo, mais que existem alguns tracos
principais, pelo que eu pude perceber, que é a dificuldade, principalmente da
interacdo social. (...) Por que a partir dai todo o desenvolvimento é diferente, a
gente se desenvolve a partir da interacdo social. E eles tem essa dificuldade,
somente isso (Alice, mée, 26 anos).

E possivel refletir que a negaco do autismo como doenca se ancora no movimento de
erradicacdo dessa terminologia, substituida pela expressdo “transtorno mental” (embora esse
ndo tenha sido utilizado pelos entrevistados), que evidencia a complexidade e pluralidade da
etiologia das patologias mentais (BRASIL 2013). Ademais, pode também estar associado a
uma estratégia de se dissociar do estigma da doenca mental (GOFFMAN, 1975).

Contudo, identificou-se outra justificativa para o repudio ao termo “doenga” ancorada
em crencas religiosas, que historicamente explicavam a loucura pela possessao (FOUCAULT,
1975). Nesse sentido, Marta (mae, 49 anos) elucida: “Meu filho ndo é doente ndo, doente € o
inimigo, o diabo. Meu filho ele tem salde, ele tem a mente de Cristo, e a mente de Cristo ela
nao é doente, ela é saudavel, ela é boa, e assim vai ser a mente dele”.

No tocante as causas do autismo, foram identificadas explicacdes no &mbito genético e
biolégico que situam o mesmo como uma condicdo inata que pode ser modificada com o
tratamento adequado: “porque tem casos que vocé ja nasce com algum problema, que é o
caso de Mateus, autismo” (Eduarda, mée, 25 anos). Claudia (mae, 29 anos) ofereceu uma

explicacdo mais detalhada sobre o tema:

O que que acontece no cérebro humano? E simples, ndo ta faltando um pedago nio,
ndo é diferente dos outros ndo. Existe algumas ligacg@es, certo? Que ramificagdes no
cérebro que sdo pequeninhas, entdo elas ndo conseguem se ligar a outras. Entédo
essa falta de ligacdo é que faz com que as informagdes ndo cheguem e gere todo
esse transtorno, né? Que chama transtorno global de desenvolvimento. Gera esses
transtornos. S6 que j& existe a possibilidade de com estimulos, essas ligacfes se
unirem, voltarem a se unir, e o cérebro comecar a responder a esse comando.

Além disso, observaram-se dissensos nos discursos de algumas entrevistadas, que
exprimiram consideracGes opostas quanto a natureza da origem do autismo, de um lado de

cunho neuroldgico, assim como Claudia, de outro no campo da mente, como ilustram 0s
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seguintes enunciados: “Eu digo assim que € uma crianga com um problema men, ndo mental,
eu acho que ndo chega a ser mental, mas que tem uma dificuldade neuroldgica, de se
desenvolver igual as outras criancas normais”’ (Eduarda, mée, 25 anos); “Quando os outros
pergunta eu digo que ele tem um desvio de mentalidade, eu ndo digo que ele tem pobrema de
cabeca. Porque eu fiz dois exames nele e ndo acusou nada, né? E um problema psiquiatrico”
(Fabiana, mae, 28 anos).

Esses resultados remetem a discussao tracada por Jodelet (2005/1989), em seu estudo
sobre a loucura (ver pag. 38 desta dissertacdo). A pesquisadora observou que para explicar a
doenca mental os individuos separavam o sistema nervoso em cérebro e nervos, sendo a
representacdo dos nervos “muito vaga, evocando, mais do que uma imagem de 6rgéo no caso
do cérebro, um funcionamento, isto ¢, um poder em exercicio” (p. 286). Do mesmo modo, 0s
cuidadores entrevistados ora associaram 0 autismo a uma desordem cerebral ora a uma
desordem mental, sendo essa ndo localizavel no plano organico, mas adquirindo sentido mais
abstrato. Além disso, Jodelet (2005/1989) averiguou a existéncia de uma gradacdo nos estados
da doenca mental regulado por aquelas instancias (cérebro x nervos), assim como se evidencia
em alguns discursos como o de Eduarda: “ndo chega a ser mental”.

Verificou-se, entdo, que o entendimento de que o autismo apresenta graus variados de
severidade a0 mesmo tempo em que prejudica a apropriacdo desse conceito para alguns, para
outros amplia o repertdrio de possibilidades de manifestacdo, facilitando a aceitacdo de que a
crianca possa ter o transtorno, e levando ao investimento num tratamento especializado. Nesse
sentido, Célia elucida que a dificuldade em conceituar o autismo esta relacionada com as
diferentes manifestacGes clinicas que o filho dela apresenta em relagdo a outras criangas: “Eu
penso assim que o autismo que o dele é grave, porque o neuro deu o diagndéstico, né? Que o
dele é grave. (...) Ai eu ndo sei 0 que é 0 autismo mesmo porque o comportamento dele é
totalmente diferente dos meninos aqui” (Célia, mae, 35 anos).

Enquanto que, para Alice a descoberta de que existem diferentes graus de autismo (do

leve ao severo) contribuiu para romper estereotipos:

ai meu pai foi o primeiro que comecou a suspeitar, e a gente com aquela ideia de
autismo, a gente “ndo, ela ndo tem autismo”, ela gosta de carinho, ela ainda brinca
com a gente, mas tava realmente se fechando. Entéo a gente comecou a estudar um
pouco mais ai percebeu que realmente existiam outros graus e muitas diferencas de
autista pra autista, e ai a gente foi pra neuro, né? (...) Porque a gente ja tem ideia
daquele olhar morto, aquela coisa estranha, né, e ja sempre com preconceito né
antes (Alice, mée, 26 anos).

Conforme referido anteriormente pelos entrevistados, embora haja poucas iniciativas

midiaticas com a finalidade de debater e informar sobre as questdes referentes ao adoecimento
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psiquico na infancia, na ocasido da coleta dos dados, a rede Globo de televisdo iniciacdo a
transmissdo da novela intitulada “Amor a vida”, a qual apresentava uma trama entorno de
uma personagem autista. Tendo isso em vista, 0 modo como o tema era abordado pela novela
foi alvo de opinides e comentarios por parte dos individuos inseridos no contexto desse
servigo. Assim, apesar de considerar que essa seria uma oportunidade de ampla divulgacdo e
esclarecimento sobre o assunto, visto que “fem gente que é autista ou que tem tracgos de
autismo e nem sabe” (sic), Tatiana criticou a forma “agressiva” (sic) que vinha sendo
propagada até aquele instante, ponderando que a novela deveria cumprir a funcdo de
apresentar outros casos de manifestacdo desse transtorno, bem como suas possibilidades de
tratamento e evolucéo.

Em outra ocasido, um dos funcionarios da vigilancia do CAPSi-CEMPI e um dos pais

presentes na recep(;éo conversaram sobre 0 mesmo assunto:

Profissional de seguranca: Vocé ja viu a novela que t&4 passando uma menina
autista? Tem que ver se eles ndo tdo passando de forma caricata, para o pessoal
néo ficar confundindo autismo com outra coisa.

Pai: Tem nucleo de tudo na globo, dos gays, léshicas, autistas. Nunca vi ndo, ndo
assisto globo, é tudo maquiada, tem que ver o que tem por tras das noticias.
Profissional de seguranca: Disseram que a menina ndo tem nada a ver com autista,
tao fazendo parecendo uma louca.

Pai: Mas tem diferentes graus, ne?

Profissional de seguranga: E, mas a menina disse que ela ta parecendo uma
esquizofrénica, uma louca.

Esses relatos ilustram e remetem a importancia da midia na formacao e veiculacdo de
representacdes sociais, nesses casos, sobre o autismo. Como aponta Jodelet (2001), as redes
de comunicacdo informais ou da midia sdo aspectos determinantes na construcao
representativa, pois favorecem os processos de influéncia e de manipulagdo social. Nesse
contexto, ganha destaque ndo apenas 0 reconhecimento da importancia da comunicacao
social, como também a preocupacdo e engajamento desses sujeitos para que os conteudos
circulantes nesses veiculos ndo favorecam a construcdo e perpetuacdo de estigmas e
esteredtipos sobre 0 adoecimento psiquico.

Constatou-se que os achados dessa pesquisa séo similares aos resultados apresentados
por Santos (2009), que investigou as representacdes sociais de autismo entre dois grupos de
professores: com e sem experiéncia profissional com criancas autistas. Ao se interrogar “o
autismo € loucura, doenca ou deficiéncia? Qual a sua outra face?” (p. 105) a autora expde que
0 conceito de autismo ndo apresenta uma ancoragem estavel, ndo se inserindo, de maneira
confortavel, nos vocabularios da loucura/doenca mental, da deficiéncia, tampouco da doenga
organica/ sindrome. (SANTQOS, 2009).
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Algumas das explica¢Oes apresentadas refletem o tipo de processamento que assinala
0 movimento de apropriacdo e transformagdo dos conhecimentos cientificos em teorias do
senso comum: “estes sdo descontextualizados do quadro tedrico onde se inserem, objetivados
e ancorados num outro universo de sentido” (SANTOS; NOVELINO; NASCIMENTO, 2001,
p. 276). Os cuidadores se apropriam desses conhecimentos por diversas fontes, como
conversas informais com outros cuidadores, consultas com profissionais especializados, midia,
livros, e textos disponiveis na internet, e constroem modos de entender o autismo que sirva
como orientadores e justificadores das condutas de cuidado, das quais mencionam-se: buscar
informacdes e tratamento especializado porque é preciso “ter conhecimento para poder
ajudar”’; estabelecer uma rotina fixa, pois “a maioria delas aqui lida com rotina’; uma
preocupacdo diferenciada com a alimentacdo, visto que “a crianca com autismo ela tem
grande dificuldade com alimentacéo também ”; evitar levar as criancas a lugares tumultuados
porque “eles ndo conseguem td no meio de muita gente”’; estimular a interacdo social para

“vir pra realidade do mundo da gente”, entre outros.

6.4 COMO CUIDAM? As praticas de cuidado a saude mental infantil: entre o privado e

0 publico

Esta categoria de analise compreende as préaticas de cuidado a saide mental destinadas
as criancas, englobando desde as acGes efetuadas no ambito familiar (como por exemplo, a
busca por fontes de informacdo, a adesdo as orientacfes dos especialistas e a educacdo
informal) ao ambito publico (tais como 0 acompanhamento aos servicos de salde e a insercdo
escolar).

Assim como afirmam Pegoraro e Caldana (2008), constatou-se que os cuidados a
salde corresponderam a acdes situadas e organizadas de acordo com as concepcdes sobre o
desenvolvimento humano, o processo salde e doenca, € 0 contexto sociocultural no qual os
sujeitos se inserem. Remete-se, portanto, a complexidade da salde enquanto fendmeno
construido na vida cotidiana, na interacdo entre o meio fisico e social (PEGORARO;
CALDANA, 2008).

6.4.1 Da busca pelo saber cientifico as condigdes de acesso aos servigos de saude

6.4.1.1 “O primeiro passo acho que é a pessoa saber, né?”. Quem € que sabe? Universo

reificado versus universo consensual
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Cuidar dos filhos tem se apresentado como uma tarefa extremamente complexa, visto
que sdo diversos os deveres e exigéncias relativos a educacdo e formacdo das criancas até a
vida adulta, aos quais os pais estdo submetidos. Segundo Melman (2001): “pais ¢ maes
precisam estar constantemente informados e atentos aos minimos detalhes, aos menores
desvios que envolvam o desenvolvimento emocional, escolar, sexual, esportivo e das
habilidades sociais de seus filhos” (p. 19). Os pais jamais estdo absolutamente seguros em
relacdo ao modo como lidam com os filhos e, diante da incerteza em resolver dificuldades
domésticas, frequentemente recorrem aos especialistas com a expectativa de encontrar
sentidos e respostas para seu sofrimento. De acordo com o autor, se esses sentimentos de
inseguranca e desconforto incidem sobre boa parte dos pais, a emergéncia do adoecimento
psiquico em algum membro da familia agrava drasticamente esse quadro.

Nesse sentido, a busca pelo saber cientifico seja através da figura dos profissionais
especializados, seja por meio de outras fontes de informacéo (leitura de livros e sites da
internet) sobressaiu como uma préatica fundamental ao cuidado a saide mental das criancas.
Identificou-se, por parte de alguns cuidadores, 0 anseio em se apropriar de conhecimentos
voltados, sobretudo, aos diagnosticos psiquiatricos, como o autismo, no intuito de se
familiarizarem com esse objeto, até entdo estranho a sua realidade social. “Mas pra mim, eu
encarei assim, fiquei triste a principio porque se sabia muito pouco. Comecei a ler, tenho
livros, conheco um pouco da doenca” (Claudia, mae, 29 anos); “Eu vejo muito na internet,
vejo videos no youtube, vejo no google, na televisdo nem tanto, porque na televisdo ndo passa
quase nada assim, sobre autismo, é internet mesmo que eu pesquiso”’ (Eduarda, mée, 25 anos);
“E entdo, o primeiro passo acho que é a pessoa saber, né? Ter conhecimento para pode
ajudar. Eu ndo sabia nada disso até eu ter Gabriel, ai a gente vai pesquisando” (Marta, mae,
49 anos).

E necessario frisar que, a procura deliberada por outras fontes de informacéo, além dos
profissionais especializados, remete a alguns marcadores sociais que se diferenciam no grupo
de participantes, tais como o grau de escolaridade e a classe social, que estabelecem diferentes
possibilidades de acesso aos bens e informacdes, inclusive a propria incluséo digital.

Tendo isso em vista, para a maioria dos informantes, a principal medida tomada ao
deparar-se com alguma problematica referente ao desenvolvimento psiquico da crianca €
recorrer aqueles individuos portadores do conhecimento cientifico, da area médica ou psi,
aptos a realizacdo de diagnosticos e encaminhamentos sobre o tratamento, como explicita
Marina (mae, 42 anos):

Eu acho que é caminhar pelo que eu td fazendo, né? Procurar por ajuda de
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psiquiatra ou de psicologo, a pessoa nao ter preconceito, ndo achar que aquilo é
porque a pessoa é louca, ndo. E procurar o que a gente tem, as nossas ferramentas
humanas, né? Que sdo os profissionais, aqueles que estudam para aquela
finalidade.

Na contramdo, as informantes classificam como negligente a préatica de algumas maes
ndo buscarem o tratamento especializado para a crianga, mesmo diante dos sinais de
desordens no desenvolvimento, conforme ilustra a mesma entrevistada: “existe tantas
criancas que tem problema e as maes fazem vista grossa e ndo correm atras pra cuidar,
né?”.

Afinal, no cuidado a salde mental infantil, a intervencdo precoce é apontada como
estratégia importante para o alcance de prognodsticos favoraveis. “Porque quanto mais vocé
detectar que 0 menino td& com um problema assim e sabendo que tem lugar que tem
tratamento ja € muito melhor, né? Vocé corre, ja vai tratar cedo pra mais tarde ndo piorar”
(Adriana, mée, 37 anos); “porque eu tenho um primo autista, (...) ele é mais novo que eu 2
anos, ele tem 23 anos, e ele é totalmente autista, sério mesmo, ele ndo fala, ele fica o tempo
todinho assim olhando pras maos, s6 que também ele ndo teve tratamento nenhum,
entendesse? ” (Eduarda, mae, 25 anos). Em Brasil (2013), postula-se que a acelerada dinamica
de transformacdo da crianca no decorrer do tempo implica na valoriza¢do sobre o inicio de
suas manifestacBes clinicas, considerando que quanto mais cedo um transtorno mental se
apresenta, maior o risco de estabilizacdo e cronificacdo. Portanto, a avaliacdo e intervencdo
precoce minimizam os riscos de comprometimento global da crianca, ampliando suas
possibilidades de um desenvolvimento saudavel.

Se o0 saber especializado é valorizado nesse contexto, da mesma forma o é a adequacéo
a esse saber, expresso na pratica dos cuidadores seguirem as orientacdes e recomendacdes dos
profissionais especializados. Segundo relatos, essas orientacdes englobam desde a prescricéo
do tratamento medicamentoso até instrugdes sobre a importancia da estimulacdo constante, da
educacdo formal (insergdo em ambiente escolar) e informal (imposigéo de limites e regras).
“Olha, 0 que a gente faz é fazer o maximo que a doutora pede. O que vocé pode fazer...
porque a gente ndo sabe o que fazer, ninguém sabe quando a gente vai procurar ajuda, pode

saber o que é autista, mas ndo sabe como fazer para melhorar” (Eduarda, mae, 25 anos).

O que eu acho é o que eu td fazendo, ta entendendo? Eu t6 dando o remédio dele
nas horas certas, eu trago ele pra ca... eu vou pegar o papel com dr. Zé Roberto
hoje pra eu levar ele pra fazer educacéo fisica no Geralddo. Porque fica perto de
14, ta entendendo? Eu vou ver se eu consigo uma natacdo pra ele. Tudo isso pra
ajudar (Carmem, mae, 44 anos).
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Nesse ambito, as expectativas relativas ao tratamento giraram em torno das
possibilidades de melhoria dos quadros psiquiatricos a partir da aquisicdo de competéncias e
habilidades que a crianca ainda ndo apresentava ou apresenta, como por exemplo, a
comunicacdo e interacdo. Sendo assim, os profissionais de salde sdo referenciados como
aqueles que, diferentemente dos pais, sabem como lidar com a crianca de modo a promover
avancos no desenvolvimento, cabendo a esses se apropriarem minimamente desses
conhecimentos para orientar suas condutas para além do servico de salde. “Eu acredito que
isso daqui ajude, né? A crianga, a crianca a se desenvolver mais. Eles ai tem, tem um modo

de conversar com eles diferente, diferente da gente, né?” (Rafael, pai, 26 anos).
Porque elas sabem como agir, né? E a gente ndo. Mas a gente por ser mae,
conviver com a crianga, as vezes a gente pede um conselho assim, faz coisa que a
crianga quer, pra gente ndo ver chorando ou agitado. Elas mandam a gente ser
diferente, diz pra gente também n&do dar muita manha a eles, essas coisas (Fabiana,
mée, 28 anos).

Pode-se dizer que a incidéncia do sofrimento psiquico pde em xeque a nocao de
instinto materno, que pressupde que a mulher-mae natural ou intuitivamente sabe lidar, criar e
educar o filho da melhor maneira possivel. Parece que essa condi¢cdo interpela a mée a
construir novos saberes e referenciais de cuidado, necessitando recorrer aos profissionais
especializados para sanar seus questionamentos sobre as dificuldades com as quais se
deparam no desempenho da fun¢do materna. Afinal, como expressa Gisele, “A gente tem que
saber lidar com eles, porque a gente ndo nasce sabendo”. Ou como enaltece Aline (mée, 26
anos):

A diferenca é principalmente porque vocé tem que aprender um pouco mais pra
lidar com ela. Nao pode ser uma coisa, a partir do que eu lembro do que foi assim
comigo. Ndo tem mais, porque a gente sempre tem essa referéncia pra passar pra
posteriori, mas ndo, ndo tem, vocé tem que pegar outros meio, outras informacoes, e
as vezes é isso que eu vejo que realmente faz falta sim, é a difusdo do conhecimento,
da informac&o de como lidar. (...) E mesmo pra mim que tento ler, tento tudo, mas é
dificil a didética. (...) Ent&o, realmente, é o conhecimento, existe uma necessidade
muito grande de saber o que realmente aquela crianca entende, o que ela pode
fazer, a diferenca principal é essa, ndo é mais com uma pessoa cComo eu, € uma
pessoa como ela, é diferente.

Em consonancia, Melman (2001) aponta que, em geral, o0 adoecimento de um membro
da familia representa um forte abalo, que desestrutura os modos habituais de lidar com
situacbes cotidianas, de modo que, muitos familiares ndo sabem como agir diante dos
problemas. De acordo com aquela entrevistada, o cuidado a criangas com sofrimento psiquico

se caracteriza pela necessidade de apropriacdo de outras modalidades de conhecimento, que

ultrapassam o &mbito do conhecimento pratico adquirido na vivéncia pessoal.
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Essa discussdo remete aos denominados universos reificado e consensual, que no
ambito da TRS, corresponde a dois sistemas de pensamentos e de praticas andlogos que
operam na construcdo dos aspectos formais e informais da realidade social, respectivamente.
No primeiro buscam-se verdades definidas por instancias normatizadoras, tais como a ciéncia
e a religido. O universo reificado é estabelecido pelas hierarquias e indicacdes de
representantes legitimos do saber, porta-vozes imparciais dos conhecimentos aos quais se
submetem, considerados 0s Unicos aptos a falarem sobre esses, tais como os profissionais da
area (pediatras, psiquiatras, psicologos, etc.). O universo consensual, por sua vez, refere-se
aos conhecimentos que os individuos e grupos, na busca por sentidos, constroem nas
dindmicas de interacdo e comunicacdo, A expressao do universo consensual se da pelo sujeito
porta-voz de sua propria experiéncia, que apresenta sua visdo pessoal adquirida nos grupos
dos quais faz parte (MOSCOVICI, 2009).

Em relacdo aos achados dessa pesquisa, fica claro que, com a finalidade de se
apropriar de conhecimentos que orientem as praticas parentais, os cuidadores acabam
integrando, de modo fragmentado e sincrético, elementos de ambos 0s universos. Isto porque
ndo recorrem apenas ao saber especializado, mas valorizam também o saber informal, de
senso comum, construido, por exemplo, nas trocas de informac6es e experiéncias com outros
cuidadores. Assim sendo, Moscovici denominou de polifasia cognitiva, a coexisténcia de
tipos multiplos e heterogéneos de racionalidade que caracterizam a construcdo das
representacdes sociais. A depender das circunstancias em que se encontram ou 0s objetivos
pessoais em dado tempo e lugar, os sujeitos podem fazer uso de uma forma de saber ou de
outra (JOVCHELOVITCH, 2008).

6.4.1.2 “E tio dificil encontrar tratamento para esses meninos”: Sobre 0 percurso em

busca de atencdo a saude

No que tange ao percurso em busca de atencao, verificou-se que, em geral, iniciava-se
qguando o/a cuidador/a identificava alguma (s) peculiaridade (s) comportamental (is) na
crianga, e compartilhavam-nas com os pediatras dos postos de satde ou com outros familiares
e conhecidos, com a expectativa de conseguir algum direcionamento ou indicagdo sobre
condutas e servigos especializados. No discurso dos entrevistados, identificaram-se trés fontes
de indicagdo/ encaminhamento das criancas e familiares para o CEMPI, especificamente:
profissionais de salde da atengdo basica ou especializada (9 UR), pessoas conhecidas (8 UR),
e escola (2 UR).
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Ai uma vez eu levei pro médico, ai teve uma vez que ele ficou internado, passou um
més internado no Hospital das Clinicas. Ai ele sendo acompanhado la pelos
reumato, ai 0s médicos disseram: 0 mae, seu menino tem pobrema. Leve seu
menino, ai eu fui atras e os médicos foram encaminhando. Fui pro IMIP, e me
mandaram pra ca, do posto enviaram pra ca e assim foi (Fabiana, mae, 28 anos).

E... Eu levei ele uma vez ao posto de saude de la perto da minha casa, ai ele tinha
dito a mim que, perguntou se meu filho era doente. Se tinha algum poblema, ai eu
disse que ndo. Ai foi quando ele disse a mim, né, “vocé leve seu filho ao médico
porque a gente vendo ele assim eu acho que ele é autista”. (...) Ai eu levei ele para o
Hospital das Clinicas ai chegou 14 ela disse a mim “é, ele tem umas caracteristicas
de autismo”. Ai mandou ir pro IMIP, mas cheguei ld no IMIP ndo consegui, né, um
médico pra ele. Ai eu conheco uma amiga minha que trabalha aqui perto, ai ela
tinha dito a mim “6 Gisele, la perto onde eu trabalho tem ndo sei sei 0 que CEMPI,
um negogo assim (...) tem um negécio que trabalha com criangas assim, que tem
problema tudinho, leva seu filho” (Gisele, mae, 24 anos)®.

Observou-se que, em muitos casos, 0 acesso da crianga ao tratamento se apresentou e
ainda se apresenta como uma tarefa ardua devido a uma série de barreiras, tais como, falta de
profissionais na rede, conduta inadequada de profissionais e barreiras geograficas,
confirmando os achados de outros pesquisadores como Couto, Duarte e Delgado (2008),
Falavina e Cerqueira (2008), Vecchia, Martins (2009), e Passos (2012).

A falta de profissionais especializados no cuidado a salide mental infantil emergiu
como tema frequente tanto nas entrevistas como nas conversas informais entre familiares,
registradas no diario de campo. Os familiares evidenciaram dificuldades ndo s6 na marcacéao
de consultas com neuropediatras, como também no acompanhamento continuo por parte de
fonoaudiologos e psicologos, seja no CEMPI, seja em outros servicos da rede publica. Ou
seja, embora a equipe de salde desse servi¢o seja composta por profissionais com essas
formacdes (fonoaudiologia e psicologia), segundo os entrevistados, ndo ha possibilidade de
atender a demanda de todas as criancas que necessitam do tratamento nessas especialidades,
comprometendo a oferta de uma atencdo integral. Por isso, algumas criangas podem ser
atendidas pelos profissionais de psiquiatria e terapia ocupacional, por exemplo, mas necessitar
recorrer aos profissionais nas demais especialidades em outros servicos. “Porque também tem
muita crianga e ndo tem vaga pra fono e pra psicologa. Ndo tem de jeito nenhum” (Helena,
mée, 33 anos).

Vem mée que tem que pouco que t& aqui, jA conhece, j& consegue tratamento de
‘fone’, e meu filho e muitos que td aqui, ndo consegue porque Dra. Leticia diz que
ndo tem vaga. Que ndo tem isso, que nao tem vaga. A professora de fono também
diz que ndo tem nada. Outras maes tém (Juliana, mée, 38 anos).

29 Nesses relatos as entrevistadas se referem ao Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco
(HC-UFPE) e ao Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira (IMIP), ambos localizados em
Recife.
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Ressalta-se que, na ocasido da coleta dos dados, o setor de saude de Recife atravessava
um momento particular decorrente da mudanca de gestdo municipal. Devido a realizacdo de
um concurso publico em 2011, alguns profissionais ndo puderam ter seus contratos renovados
e foram afastados do cargo mesmo sem a nomeacéo dos profissionais aprovados. Esse hiato
gerou um periodo de reducdo de profissionais no CEMPI, relatado pelos profissionais e

familiares durante as observages e entrevistas:

E assim, prefeitura, governo, ndo tdo nem ai. Nem ai pra essa funcdo. Tanto agora
que a prefeitura do Recife abandonou aqui esse CAPS, é s6 demitindo profissionais,
psicélogos, tudinho. Pessoas que trabalham aqui ha mais de 10 anos, ndo sei
quantos anos, que ja tem experiéncia com autismo e deficiéncia intelectual,
demitindo como se fosse nada pra colocar sabe Deus que pessoas, que vao comegar
agora uma nova caminhada. Quem perde com isso sdo 0s pacientes que sdo
atendidos, entendesse? (Claudia, mée, 29 anos)

Do ponto de vista dos familiares, a superlotacdo da rede de servi¢os de saude esta
relacionada com a falta de investimento publico na satde. “E t&o dificil encontrar tratamento
para esses meninos” (sic, Comentdrio de mde na recep¢do).Alguns deles apresentavam
descontentamento com o descaso e a negligéncia dos governantes em relacdo a salde e a
infancia, ao passo que constantes investimentos vém sendo feitos para a realizacdo da Copa
do Mundo 2014, que sera sediada no pais, como explica este pai: “Porque ela disse que aqui
em Recife 0s hospitais ainda ndo tem neura. Ai a gente t& esperando ai o prefeito, ndo sei, 0
governador, (...) porque t4 a maior vergonha, agora para investir em jogo...” (Rafael, pai, 26
anos).

Em diario de campo, registraram-se especulac@es sobre as razdes pelas quais a oferta
de vagas é insuficiente, que variaram desde o descaso com a infancia, até o fato de que
“muitas criangas tém nascido com problema”. Um funciondrio do servico, por sua vez,
discorda, considerando que a questdo associa-se ao aumento da divulgacdo de informacdes
sobre tratamento em programas televisivos como o Fantastico. Aquela mée concorda com o
profissional e complementa: “antes deixavam a crianca trancada dentro de casa, agora sabe
que tem tratamento” (sic). A recepcdo do servigo se constitui como um espaco de troca de
informacdes, desabafos e experiéncias entre os familiares das criancas em tratamento. Ha
troca de impressdes e avaliacdo sobre servigos e profissionais, assim como indicagdes de
planos de saude mais acessiveis financeiramente, como alternativa para o problema da oferta
de servicos na rede publica. Frequentemente, os presentes também me solicitavam
informacOes a respeito dos servicos de psicologia e fonoaudiologia oferecidos na
Universidade Federal de Pernambuco.

Verificou-se ainda que a limitacdo da oferta de servicos para o cuidado a satde mental
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infantil se estende por todo o estado de Pernambuco, impondo, além de tudo, uma barreira de
acessibilidade geografica para algumas criancas e familiares que deslocam-se de suas cidades
até Recife em busca de tratamento. De acordo com a Ultima versdo da Saude Mental em
Dados 10 (2012a), Pernambuco conta com apenas 7 (sete) CAPSi distribuidos no estado, dos
quais 3 (trés) se localizam na capital. Como apresentado no Quadro 1, trés mées entrevistadas
eram provenientes de cidades do interior (a saber, Surubim, Gameleira e Carpina). Outra
participante residia em Ipojuca — PE e mudou-se para Recife apenas com a finalidade de

possibilitar o tratamento do filho nesse municipio.

E longe. E porque la onde eu moro ndo tem. Ai ndo é aquele negogo que a pessoa
tem que fazer das tripa corac&o? Pra poder ver o filho melhor? Disseram: O é em
Jardim Sdo Paulo, viu? Depois do CEASA. “Eu vou”. Tem o carro da prefeitura
que traz, da salde. Eu vou, duas vez na semana, né? Ai eu trago, venho. Tem muita
gente de longe que vem pra ca, muita gente de longe, Escada, que vem praqui
porque ndo tem, né? Que era pra ter, né? Era muito bom se tivesse perto. Porque
tem muitas criancas 14 também que tem autismo, mas tem mée relaxada que nédo
leva a crianga. Quando eu soube eu corri e vim logo (Adriana, mae, 37 anos).

Ser mée é ter responsabilidade, é amar incondicionalmente, fazer de tudo pelo seu
filho, deixar sua cidade, sua casa, morar na casa dos outros, coisa que eu odeio,
morar na casa dos outros. Mas tem que ir, fazer o que? Tudo por ele (Eduarda, mée,
25 anos).

Além da falta de profissionais na rede, a conduta inadequada dos mesmos em relacdo a
avaliacdo e diagnostico e ao direcionamento do tratamento também emergiu como queixa de
alguns entrevistados. Uma das mées revelou que os profissionais aos quais recorreu ndo se
mostravam aptos a identificar e diagnosticar o problema do filho, que parou de falar
repentinamente. Embora ela insistisse que havia algo de errado com o desenvolvimento da
crianga e buscasse meios para intervir precocemente, se deparou com entraves para encontrar

profissionais qualificados.

Porque eu via a diferengca de desenvolvimento dele para o irmdo. E j& falava a
pediatra, né? Mas a pediatra: ndo, ndo compare ndo. Num sei que la. “Eu ndo to
comparando ndo, estou querendo dizer a senhora que existe uma faixa de tanto a
tanto que a crianga deve fazer isso, isso e isso. Se essa crianga nao ta dentro dessa
faixa, entdo alguma coisa de diferente tem”. Ai ela me disse: pronto, entdo faca
uma coisa: bote na escola. Ai eu peguei e coloquei na escola com 1 ano e 7 meses.
S6 que depois disso com 1 ano e 8 meses ele perdeu a fala totalmente, deixou de
falar. Ai eu comecei a ir pra varios médicos, varios médicos fazer exame. N&o tem
profissional, médico que ndo sabe o que diz, ndo conhece de autismo praticamente
nada, uma doenga que tem mais de 60 anos. Nao tem profissional, ndo tem. “Ndo,
ndo tem nada ndo, esse menino é normal”. Como é que o menino é normal se o
menino deixou totalmente de falar? Isso ndao é nada normal, né? (...) Fiz exame de
cabeca, de mudo pra ver se era mudo, se era surdo, 0 que que era, ndo era nada.
Ai... e os médicos continuavam dizendo: ndo, ndo é nada demais ndo, € uma fase,
até os 4 anos ele vai falar. E até hoje ele ndo fala (Claudia, mée, 29 anos).

Em contrapartida, uma das maes entrevistadas criticou a postura inapropriada de uma
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profissional, que classificou seu filho como autista sem realizar uma avaliagdo ou
acompanhamento cautelosos. Além do diagndstico precipitado, a informante relata que a
profissional em questdo ndo ofereceu explicagdes sobre 0 mesmo, tampouco sobre quais
encaminhamentos seriam necessarios, de forma que, a indicacdo para o tratamento no CAPSi-

CEMPI foi feito por uma pessoa conhecida.

Eu fui no IMIP, a médica olhou ele assim 5 minutos assim e disse que ele tinha o
transtorno autista. Ela ndo me deu diagnostico preciso, ndo fez exame, nem nada e
ja foi dizendo que ele tinha o transtorno autista. S0 que a doutora aqui me falou que
ndo é assim, né? Que ndo é assim, que tem que avaliar e dar um diagnéstico no
momento. Ai com relacdo a isso ai eu achei dificuldade por que como é que a
médica, tudo bem que eles falaram que pode ser clinico, mas chegar assim e dizer
“teu filho tem isso e isso”. E ndo fazer um exame, ndo fazer nada, apenas dizer so
de olhar o que a crianga tem. (...) Assim, de repente assim, t4 tudo bem, eu tava
sabendo que tinha alguma coisa que ta dificultando no aprendizado dele, mas
chegar e dizer: 6, teu filho tem isso. Eu acho que ela deveria pelo menos passar que
eu fosse, voltasse pra ela, ou se ndo fosse pra ela, pra um outro médico pra
acompanhar pra dai entdo dizer alguma coisa. Ela n&o fez isso, s6 olhou e pronto.
(...) Apenas disse, jogou a bomba e pronto (Simone, mae, 32 anos).

Numa das sessdes de observacdes registradas, um pai narrou ao funcionario de
vigilancia do CAPSI-CEMPI um episodio semelhante sobre o diagndstico dado por
determinado profissional de salde: “Ela disse ‘seu filho é especial, autista, ndo tem porque,
é’. Na bucha, se for pensar em porque o cara endoida” (sic). Demonstrando certo
conhecimento sobre a rede de servi¢cos do municipio, o vigia comentou: “Ela (referenciando a
profissional) trabalha com diagnéstico, ai o pessoal vai atrds de diagnéstico” (sic). Dessa
forma, o funcionario contrap@e e demonstra que, apesar das criticas apresentadas por esses
pais, outros cuidadores, de fato, vdo em busca de profissionais que estabelecem diagnosticos

sem grandes pesares, tal como discutido na categoria anterior (“Por que cuidam?”).

6.4.1.3 Impressdes e opinides gerais sobre o tratamento no CAPSi-CEMPI

Os participantes da pesquisa foram interrogados a respeito de suas impressdes e
opinides sobre o CAPSI-CEMPI, considerando desde aspectos estruturais como a
infraestrutura e localizacdo do servico até aspectos relacionados com a organizacdo e
qualidade do atendimento oferecido, por exemplo, tempo de espera para o atendimento, trato
da equipe de salde, etc.

Uma das principais queixas evidenciadas pelos informantes com relagéo a esse servico
foi a infraestrutura inadequada, de modo geral, devido as seguintes caracteristicas: espacgo
insuficiente para 0 excesso de demanda, espago sem caracterizagcdo para o atendimento de

uma clientela infantil, auséncia de recursos de entretenimento para as criangas enquanto
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aguardam o atendimento. Conforme observado durante o periodo de coleta, o CEMPI
funciona numa casa e conta com 0s seguintes espacos: terraco e jardim, recepcdo, banheiros
infantil e adulto, 4 salas para atendimento individual (a servico dos profissionais de
psiquiatria, psicologia, assisténcia social, fonoaudiologia e educacéo fisica), uma ampla sala
destinada a realizacdo dos grupos terapéuticos (como o de terapia ocupacional), cozinha,
refeitorio (onde também sdo realizadas as reunifes de equipe) e sala para o setor
administrativo.

Em relacdo a insuficiéncia de salas de atendimento para 0 excesso de demanda em
satide mental infantil nesse servico, alguns familiares opinaram: “O, aqui eu hoje vejo até as
pessoas mesmo falavam, ha poucas salas para atendimento, né? Porque eu acho que a

demanda é muito grande” (Marta, mée, 49 anos).
Um local pequeno, aqui € um local pequeno que ndo tem estrutura pra suportar o
CAPS. Ja me informaram que tavam procurando um lugar pra se mudar, né?
Porque eu sou uma das pessoas que reclamam muito. Reclamo. Porque na minha
casa eu procuro dar o melhor pro meu filho. Se eu procuro na minha casa dar o
melhor, entdo no atendimento onde ele recebe eu quero que no minimo tenha o
essencial (Claudia, mée, 29 anos).

A recepcdo do servico, alvo prioritario das criticas, foi considerada como um espaco
reduzido e inadequado para acolher as criangas e seus acompanhantes. O espago conta com
algumas cadeiras (aproximadamente 10, das quais uma estava quebrada), um bird para uso do
recepcionista, uma televisdo (que na ocasido do trabalho de campo ndo estava funcionando),
ventilador, um suporte para agua mineral, e um banheiro infantil.

Para boa parte dos familiares entrevistados, a superlotacdo de pessoas somada a
indisponibilidade de atividades de entretenimento ou de lazer geram mal-estar e desconforto
em algumas criancas enquanto aguardam o atendimento na recep¢do. Alguns cuidadores
demonstram dificuldade em lidar e impor limites &s criancas, as quais, por sua vez, podem
apresentar dificuldades quanto a interacdo social e ocupacdo de lugares restritos e
superlotados. “Maes que ndo ligam, que nao impée limite, crian¢a correndo pra todo lado,
outros que ndo consegue ficar com muita crianca, comeca a chorar, entendesse? Entao fica
um caos, a crianca ja fica se frustrando dali. Se a mde ndo perseverar ndo quer nem vim
mais” (Claudia, mée, 29 anos).

Conforme observado e relatado por alguns informantes é possivel testemunhar cenas
de violéncia fisicas das criangas para com as maes (e vice-versa), assim como entre criangas,
bem como choro e agitacdo excessivos. Enquanto aguardam atendimento, percebeu-se ainda

que, de maneira geral, as crian¢as ndo brincavam umas com as outras, interagindo apenas com
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o/a cuidador/a que a acompanhavam, brincavam com celular, com as cadeiras e demais
objetos da recepgdo ou com brinquedos pessoais.

Os familiares opinaram que o servico deveria contar com um espaco fisico maior,
confortavel e com possibilidades de entretenimento voltadas ao puablico infantil, como
parquinho, brinquedos, televisdo, musica, entre outros, com a finalidade de proporcionar um
ambiente acolhedor e agradavel para criancas e familiares. Uma das mées acrescentou outras
queixas ao espaco da recepcdo, evidenciando a sujeira e inexisténcia de pintura no ambiente,
as portas de vidro que podem oferecer um risco para criangas com deficiéncia intelectual, e

dos banheiros, onde eventualmente ha auséncia de papel higiénico e agua.

A estrutura € boa, € pequena para a quantidade de criancas, e assim, muitas vezes
as criancas ficam aperreadas aqui. Entdo deveria talvez ter um local onde elas ja
pudessem ta brincando, ter uma estrutura, ndo parece um lugar para crianca, vocé
chega aqui e ndo parece um lugar pra crianca, s a sala, mas fora ndo, néo é para
crianga (Alice, mée, 26 anos).

E assim, aqui tem portas de vidros, aqui tem criancas com varios tipos de
deficiéncia intelectual, tem criancas que vém tdo nervosas, batem numa mae ai, ndo
podia ser assim. Aqui ndo tem um lugar de acolhimento. Quando a gente chega tem
essas cadeiras ai, de todo jeito, a maioria quebrada. Ou seja, um sofazinho, um
lugar confortavel, uma mdsica ambiente que essas crian¢as gostam muito de
musica. Pelo menos o meu filho e algumas criangas que eu conheco. Entendeu?
Uma pintura, umas massinha, um brinquedo ali na sala de espera. N&o, €
superlotacdo. (...)Pintura no ambiente ndo existe, o ambiente todo sujo. Os
banheiros n&o estdo preparados, entendesse? As vezes ndo tem agua, as vezes nao
tem papel higiénico, como assim? Se tem uma estrutura que vai trabalhar com essas
criancas, deve ter o minimo, né? (Claudia, mée, 29 anos).

Nesse ambito, duas maes entrevistadas ainda opinaram que o lanche oferecido as
criancas ap6s os atendimentos ndo é adequado, tendo em vista que, criangas diagnosticadas
com autismo necessitam de uma alimentacéao diferenciada: “E a crianga com autismo ela tem
grande dificuldade com alimentacdo também. Com &gua, qualquer coisa eles tem diarreia.
(...) Entdo aqui tem que ter um cuidado. Eu é que digo: 6, ndo dé nada de chocolate a ele
ndo” (Claudia, mae, 29 anos).

No que se refere aos aspectos organizativos do servico, identificou-se referéncias ao
elevado tempo de espera e ao reduzido tempo de duracdo dos atendimentos. Alguns familiares
ponderaram que o tempo de duragdo dos atendimentos (30 minutos, geralmente duas vezes
por semana, a depender do caso) é insuficiente para uma eficaz assisténcia a salude mental

infantil.

(...) as meninas fica la dentro meia hora, eu acho o tempo pouco. A gente passa, se
desloca, pega 4 6nibus feito 0 meu caso mesmo, tem que t4 aqui na hora certa,
chega aqui é s6 meia hora. Meia hora é muito rapido. (...) Pelo menos uma hora
né? Pelo menos uma hora ja que sdo sé duas vezes na semana, era bom que fosse
uma hora. Seria melhor, mas como sdo muitas criangas pra funcionério né? (Ana,
avo, 52 anos)
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Mas o tempo é muito pouco. Sdo 30 minutos. E assim, pra se alcangar um objetivo
com uma crianga que tem o autismo, é preciso um trabalho, um empenho, um
horario, por exemplo, essa pessoa que eu falei pra vocé que é uma celebridade nos
Estados Unidos, ele fazia 20 horas semanais. Ou seja, eram estimulos, estimulos,
estimulos até que ele veio a responder a esses estimulos. Entdo assim, é necessario
mais. Mas com a estrutura que a gente tem... Nao acho que é possivel ndo. Porque
aqui a gente tem uma demanda de muita crianca e pouco profissional. Pouco
profissional (Claudia, méae, 29 anos).

Na recepcdo, segundo registrado, uma das maes proferiu um contraponto ao escutar
essa opinido por parte de uma avo presente. Para ela, o tratamento realizado no servico deve
ser considerado como apenas mais um recurso, cabendo a familia dar continuidade em casa,
por meio da educacdo caracterizada pela firmeza, imposicdo de limites e estimulacdo
constante. Ela relata que, desde pequeno apresenta ao filho as cores, nimeros, animais, fotos
de familia, entre outros.

Na opinido dos entrevistados, o tempo de espera aos quais as criancas sao submetidas,
assim como a ja descrita infraestrutura inadequada do servigo sdo condi¢des que geram mal-
estar e agitacdo, principalmente nas criancas com tracos autistas, pelo fato de comumente
lidarem com rotina e nem sempre compreenderem o motivo daquela espera. O proprio
recepcionista do servico também desabafa e demonstra incdbmodo com a situacdo: “é

complicado para mim que fico na frente lidando com o publico” (sic).

As duas vezes que eu vi a psiquiatra, e 0 que eu vi com as outras criangas, é que
existe uma certa negligéncia com a condi¢do da crianca, que é aquela crianca que
ela ndo vai entender o que estd acontecendo, porque esta esperando. Ai a maioria
delas aqui lida com rotina. Ela chegar aqui esperando um tratamento, e as maes
tém que chegar na hora, porque ndo sabe a hora que a psiquiatra vai chegar e € um
estresse (Alice, mée, 26 anos).

Eu s6 acho que é uma equipe sobrecarregada, tem que organizar a questdo dos
horarios que é muito pouco, 30 minutos. E outra coisa também, agendar em
horarios, da um espaco nos horarios para nao ficar superlotagdo aqui, porque
criangas com autismo ficam mais agitadas ainda (Claudia, mée, 29 anos).

E importante ressaltar que, alguns entrevistados nio apresentaram criticas diretas ao
servico, mostrando-se satisfeitos com o0 mesmo e com o tratamento ofertado as criancas. Ao
contrario dos outros informantes mencionados, alguns ressaltaram aspectos positivos da
estrutura fisica do servico, tais como ampla sala para realizacdo dos grupos terapéuticos,
limpeza da casa, oferta de lanche para as criangas, espacos para realizar cuidados basicos das
criangas, como dar banho e preparar alimentos: “Toda vez eles ddo um lanchinho pras
criancas (...) se quiser dar banho, tem um banho pra dar na crianga, tem onde trocar ela, se

quiser fazer um mingau eles deixam” (Ana, avd, 52 anos).

A casa eu gosto porque é muito espacosa e eles assim, a sala mesmo da terapia
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ocupacional é bem grande assim, enorme tem um espago muito bom. Porque eles
assim eles ndo gostam de lugares fechados, eles ndo gostam. E aqui ele entra por
ele mesmo, ndo chora nada, porque ele gosta. Eu mesmo eu gosto de tudo, de la de
tras da cantina tudinho, eles tratam tudo muito, sabe? E tudo muito limpinho
(Helena, mae, 33 anos).
Segundo uma das entrevistadas, os problemas relatados pelas outras mées acerca da
auséncia de um espaco ladico para as criancas sdo irrelevantes frente a possibilidade da

crianga receber o tratamento que necessita.

Tudo ok pra mim. Tanto com os médicos, nédo tenho do que reclamar. (...) porque
tem mae la fora que reclama do, assim, porque ndo tem uma area pros menino
brincar, porque num sei o0 que, eu ndo reclamo néo porque pior é o filho da gente
ndo ter um lugar pra se tratar, né? E eu arrumei um, t6 me sentindo bem (Carmem,
mae, 44 anos).

Além disso, apesar das criticas a recep¢do do servigo, houve relatos reconhecendo a
importancia daquele espago para a troca de informagdes e experiéncias entre cuidadores,
unidos por um sentimento de identificacdo: “So quem é mée de uma crianca assim sabe como
e’ (sic).

Embora tenha sido relatado que ha insuficiéncia de profissionais para atender a
demanda tanto na rede de servicos de saude como no CEMPI em si, muitos familiares
entrevistados destacaram a qualidade do atendimento oferecido pelos profissionais atuantes
nesse servico (8 UR). Nesse sentido, eles evidenciaram desde a boa qualifica¢do profissional
dos especialistas no que se refere ao tratamento de transtornos mentais na infancia,
principalmente em relacdo ao autismo, até a dedicacdo, atencdo, bom trato nas relagdes
interpessoais de todos os funcionarios envolvidos, como vigias, assistentes administrativos e

demais profissionais.

Eu acho uma equipe boa, sabe? Uma equipe que interage, que se preocupa, que se
dedica, tudinho. (...) entdo assim, os profissionais sdo muito bons, eu ndo tenho
divida disso ndo. Mas eu acho que eles precisam ter assim, mais ajuda de outros
profissionais, capacitar outros profissionais para que tenha uma equipe maior e dé
esse suporte (Claudia, méde, 29 anos).

Mas em relagdo aos profissionais é maravilhoso, é perfeito, eu gostei muito, até o
atendimento deles com a gente assim, é uma coisa que vocé vé que é de coracao,
ndo € por obrigacdo de t& aqui, ndo ter o que fazer, porque é trabalho (Eduarda,
mée, 25 anos).

No decorrer das observacgdes, pude corroborar com o0s achados das entrevistas,
principalmente no que se refere ao bom trato dos funcionarios atuantes na recepgdo para com
as criangas e seus responsaveis. Em turnos especificos, testemunhei momentos de interacdo
dos funcionérios com as criancas e com os familiares. Com esses, as conversas giravam em

torno de variados assuntos, e frequentemente, esses reportavam as dificuldades que estavam
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tendo com a crianca, 0s comportamentos cotidianos, a evolucdo do tratamento, aos quais 0s
funcionarios ouviam com atencao.

Além da postura acolhedora para com as criancas e suas familias, dois critérios
principais, quase unanimes, foram utilizados pelos entrevistados para avaliar a qualidade do
tratamento oferecido pelos profissionais: a adesdo da crianca ao tratamento e a evolucdo do
quadro clinico. Os informantes apontaram que ndo possuem permissdo para observar 0S
atendimentos realizados pelos profissionais e ndo conseguem informac@es sobre esses pelas
criancas, tendo em vista que a maioria apresenta atrasos ou dificuldades na linguagem.
Entretanto, os cuidadores captam o bom relacionamento da crianga com os profissionais pelo
modo atencioso como esses convidam a crianca e pelo desejo e comportamento assertivo

dessas em adentrarem na sala de atendimento (13 UR).

Assim, porgue a gente vé na hora que ela vai pegar ele o carinho que elas tem por
eles, “Vem Renato”, ai pega na mdozinha dele, a gente vé a vontade que eles tem de
entrar, de querer ver os brinquedos, de participar. Meu filho quando chega fica
louco pra entrar, eu que digo a ele “ndo, ndo é agora ndo. Tenha calma, ndo é
agora ndo, calma vai chegar a tua vez”. Ele fica desesperado. Eu vejo que o
atendimento delas sdo muito bom. Elas tem muito carinho por eles (Gisele, mée, 24
anos).

Eu ndo sei porque ela entra pra l4 e eu ndo vejo mais ela né? S6 na hora de sair.
Mas eu acho que ela atende bem, porque ela entra sossegada e quando vem pra cé
ela ndo rejeita a entrada, né? Ela quer entrar logo, ai por isso ai eu penso que seja
bem o tratamento (Ana, avo, 52 anos).

Olha eu nédo entendo direito porque ele ndo fala. O que eu percebo, né? Ele gosta
muito de vir pra ca, do tratamento. Eu ndo sei nem o que que eles fazem la dentro,
mas eu sei que é muito bom. Porque ele ndo pode ver a porta abrir que ele ja vai
com um sorriso e entra. Ele é louco por aqui assim. E eu vejo que ta resultando
muito bem no tratamento de Mateus. SO que eu ndo sei nem lhe falar assim o que ¢é
que tipo, eles fazem que é t&o bom, entendesse? N&o tenho nem ideia do que seje
(Eduarda, mée, 25 anos).

Embora os cuidadores reconhegam os avangos resultantes do tratamento oferecido, é
possivel observar nesse ultimo recorte de fala, certa curiosidade por parte dos familiares em
relacdo ao manejo clinico que os profissionais destinam as criancgas, e dos quais eles nao tem
acesso direto nem indiretamente, por meio da comunicacdo dos envolvidos. De fato, a
principal critica identificada pelos informantes no que concerne ao tratamento oferecido pelos
profissionais nesse servigo referiu-se a insuficiéncia de orientacdo aos cuidadores da crianca
(5 UR). Ou seja, embora elogiem a qualidade do trabalho dos profissionais, objetivada
principalmente na adesdo da crianga ao tratamento e evolucdo do quadro psiquiatrico, alguns
familiares gostariam de receber maiores informacfes sobre o tratamento que é realizado,
como também orientagdes sobre modos de lidar com a crianga.

Os entrevistados consideraram que ha escassez de informagfes sobre o tratamento,
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como as atividades e procedimentos que sdo realizados no interior das salas de atendimento,
de modo que, esse tipo de esclarecimento ocorre apenas quando os familiares procuram o0s
profissionais deliberadamente. “O grupo em si € muito preparado, a fono é preparada, mas
assim, a gente fica muito a mercé do que eles vdo fazer, a gente ndo tem conhecimento”
(Alice, mae, 26 anos).
Até uma vez eu tava ai, chamei uma menina e ela me explicou assim mais ou menos,
mas tem muitas maes, a Unica reclamacéo que o pessoal faz assim é essa: que eles
ndo falam direito, tipo, o que que ta fazendo. Ndo. “Olhe, a gente vai fazer esse
grupinho”, pronto. Mas eu acho que poderia explicar mais: olhe, vai fazer isso, com
iss0, com isso, ai a gente vai se reunir, pra avaliar. Ai um dia desses a menina,
terapeuta ocupacional, explicou mais ou menos pra gente, porque a gente
perguntou: eles fazem o que ai dentro? Isso aqui é pra que? Até quando vai ficar
aqui? (Eduarda, mée, 25 anos).

Nesse sentido, verificou-se que a falta de informacgdes produz equivocos quanto a
compreensdo da funcdo e especificidade do grupo de terapia ocupacional. Segundo uma das
méaes entrevistadas, o fato de haver apenas duas profissionais, ou “professoras” como
denomina, para facilitar um grupo de criangcas compromete a atencdo destinada a essas. Sendo
assim, ela revela permanecer buscando um servigo de melhor qualidade, de preferéncia que

ofereca atendimento individual para o filho.
Tem mée que gosta, tem méde que se, porque € mais perto, tem mais perto, eu nao
sei. Mas eu t6 lutando pra conseguir uma coisa melhor para o meu filho. E muita da
crianca aqui. (...) Numa sala vocé bota um monte de crianca, como é que vocé vai
prestar atengdo naquelas criancas tudinho? Tratamento das criangas tudinho, né?
(...) Eu acho que é muita da crianca pra duas professoras ou uma (Juliana, mée, 38
anos).

Do mesmo modo, os participantes manifestam que ha caréncia de orientacdes e
indicacBes sobre modos de lidar com a crianca e estimula-la, estendendo os cuidados do
servico em casa. Explicam que algumas familias, com nivel de escolaridade reduzido, nédo
possuem nenhum conhecimento relacionado aos transtornos mentais, como 0 autismo,
tampouco sobre as possibilidades de intervencdo, de modo que, o cuidado a saide mental se
restringe aos especialistas. Como elucida uma das entrevistadas, a familia é a principal
instituicdo cuidadora, com a qual a crianca convive prioritariamente. Por isso, € necessario o
conhecimento acerca dos cuidados parentais que contribuam para o tratamento da crianca, e,
por conseguinte, favorecam seu desenvolvimento. Fica evidente, portanto, a legitimacdo dos
saberes especializados, em detrimento dos saberes dos familiares, no que concerne a
conducdo sobre a melhor maneira de cuidar e tratar a crianga em sofrimento psiquico, tal

como verificado por Gomes (2011).

Eu acho que deveria ser... E um centro de apoio tanto a crianga quanto para a
familia, porque eu tenho instrucdo, eu tenho leitura, mas outras pessoas eu vejo
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aqui que nao, elas ficam totalmente perdidas, por exemplo, aqui eles fazem o
trabalho interno, claro, mas a gente desconhece tudo o que se passa. Ta4 dando
resultado, ndo tenho como me queixar. Eu ndo me queixo disso. (...) Entdo eu acho
que esta faltando um apoio familiar, porque a pessoa vai pra casa, eu vejo muitas
maes falando ai, vai pra casa e ndo faz mais nada, nao existe outro estimulo, assim,
propriamente pra o autismo. Ai assim, deveria ser um centro mais completo. Eu sei
que é por questdo de recursos também. Ou mesmo possibilidade deles, é muita
crianca, muita crianga mesmo aqui. Mas pelo menos o lado em si da estimulacéo da
crianga acontece, acontece (Alice, mée, 26 anos).

Conforme opina uma das informantes, o acompanhamento voltado prioritariamente a
crianga é uma “falha gravissima” (sic). A0 se perguntar se essa organizacdo se da de forma
semelhante com todos os CAPS, demonstra pouca apropriacao da Portaria GM n° 336/02 que
estabelece o atendimento a familia como parte das atividades prestadas por esses servicos.

Sugere assim, a formacao de grupos ou encontros especificos envolvendo os profissionais e a

familia.

Olha, com relagdo a isso aqui é uma falta muito grande. Eu acho que, ndo sei se
todos os CAPS sdo assim, mas eu acho uma falha gravissima, 0 acompanhamento
com a gente, sabe? Acho que Draleticia ndo deveria se reunir somente com 0s
profissionais ou se ndo fosse ela, fosse, disponibilizasse outro profissional para ta
conversando com a gente. Uma vez no més, com as mées, 0s pais, as pessoas que
acompanham,sabe? Deveria ser assim porque aqui a gente tem pouca assisténcia
deles. E que nem eu falei, acho que eu até comentei com vocé a semana passada,
que se ele ndo falarem com a gente, como €, eu acredito, como € que a recuperacgéo
da crianca vai ser melhor se a gente também n&o tem uma orientacdo. A gente néo
tem uma orientacdo. Eu recebo uma orientagdo daqui, dali, mas poucas vezes
vieram, me atendia, né? Ou que eu pedia pra falar com elas, sabe? Entdo as vezes
eu pedia, eu falava: “ah eu quero falar com vocé, quero falar com vocé”. Dizia as
dificuldades que eu tava tendo com o Gabriel, mas o normal ndo é isso ndo, o
normal ¢ atender so a crianca (Marta, mae, 49 anos).

A Reforma Psiquiatrica reaproximou o portador de sofrimento psiquico de sua familia,
gue passou a ser concebida em termos de objeto de intervencdo direta da equipe, assim como
um campo de suporte ao tratamento do usuario. Esse suporte se evidencia tanto no auxilio de
atividades cotidianas, como no papel de fonte de sua histéria biogréafica, a ser informada a
equipe (PEGORARO; CALDANA, 2008). Enquanto instituicdo aliada as equipes atuantes
nos servigos substitutivos ao modelo hospitalocéntrico, uma das principais finalidades desses
servigcos € promover em sua grade de atividades um espaco para integracao e orientacdo da
familia sobre o tratamento (MELMAN, 2008; COLVERO; IDE; ROLIM, 2004).

O cuidado se caracteriza como um processo continuo, envolvendo a vida nas esferas
social, emocional e material. Por isso, conhecer os efeitos da atencdo ofertada aos familiares
dos sujeitos em sofrimento psiquico, na perspectiva da prestacdo de cuidados formais, é
essencial para um adequado planejamento dos servicgos de reabilitagdo psicossocial. Contudo,

¢ comum a pratica de apenas listar informacdes consideradas relevantes ao tratamento e o
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prognostico, sem a existéncia de espagos para escutar as experiéncias vividas pela familia nas
atividades de cuidado, como também seus questionamentos (MILLIKEN; NORTHCOTT,
2003).

E importante frisar que a psicologa entrevistada reconheceu largamente a importancia
da implicacdo da familia no tratamento das criangas em sofrimento psiquico, de modo que sua
participacdo ndo se restrinja a direciona-las ao servico: “quem trabalha com crianga ndo pode
sO abordar essa crianca, mas abordar também um pouco essa dinamica familiar para a gente
Ver como essa crianca se reposiciona. Entdo nds fazemos também um atendimento aos pais,
acompanhamento com a familia”.

Nesse ambito, Gisele (mé&e, 24 anos) caracteriza a participacdo da familia no cuidado a

salde do seu filho da seguinte forma:

Bom, a gente participa assim, de se informar do que ele faz aqui, ai a gente faz la
também, t& entendendo? Na minha casa eu faco a mesma coisa, a gente t4 sempre
puxando uma coisa dele, um isso aquilo outro, a gente ta sempre puxando alguma
coisa. Sempre a gente vai sabendo o que que faz aqui ai a gente faz la. Quando a
gente vé que ele t4 melhorando la que a gente fez alguma coisa, ai a gente vai e
passa pra ca, que t4 fazendo isso com ele, entdo a gente viu que ele ta se dando
muito bem, ele prestou atencao, ele ta seguindo o que a gente t4 falando a ele, ai
elas pegam aqui e puxam dele também, fica essa ajuda ai (risos).

6.4.2 Da educacéo informal a insercdo no ambiente escolar

6.4.2.1“Eu acho que é estimulo, estimular bastante assim, em tudo, viu?”: Da transmissao

de valores ao convite a interagdo social

No que concerne aos cuidados informais desempenhados no ambito familiar, os
cuidadores entrevistados apontaram o estimulo constante (14 UR) como uma das estratégias
fundamentais para promover a saide mental das criangas. Esses estimulos sdo expressos de
diversas formas, das quais se destacaram a transmissdo de conhecimento e valores e o convite
a interacdo social. E importante frisar que, essas praticas ndo sdo estritamente desempenhadas
pelos cuidadores principais, mas também estendidas aos demais membros familiares,
configurando uma das formais pelas quais os entrevistados percebem a participacdo da familia
no tratamento das criangas (6 UR).

Assim, o0s entrevistados evidenciaram a importdncia da transmissdo dos
conhecimentos e valores socialmente compartilhados, que delimitam o “certo” e o “errado”,
bem como o significado das “coisas” ¢ das consequéncias das acdes da crianga, ratificando a
socializagdo primaria enquanto funcdo da instituicdo familiar.

Tudo que se passa na televisdo eu mostro a ele, se eu ver um animal eu mostro a
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ele, digo a ele que é aquilo, se eu vejo que ele esta fazendo alguma coisa de errado
eu digo “ndo é assim”, se ele pega alguma coisa que ndo pode eu digo “ndo pode
porque se vocé pegar isso vai acontecer isso”. Estou sempre explicando a ele as
coisas, eu nunca deixo passar, tudo que ele tem que saber eu nunca deixo
passar.(...) Independente que ele tenha esse problema a gente tem que tratar ele
como uma crianca normal, mostrar a ele o que é certo e o que é errado, porque se a
gente for deixar ele fazer tudo o que ele quer, ai sim ele vai crescer, possa ser que
ele melhore e seja um menino que ndo atenda a gente (Gisele, mae, 24 anos).

Com respaldo dos especialistas, os entrevistados salientaram a necessidade da
imposicdo de limites na educacao, tal como feito com as criangas “normais”. Os profissionais
de saude, desse modo, instruem os pais sobre os comportamentos que devem ser estimulados
ou evitados, 0s quais, por sua vez, buscam seguir as orientacdes: “Na fono, toda vez ela fala
alguma coisa, ai ela diz: olha, hoje ela aprendeu isso. Ela falou isso pra mim, € bom vocé ja
estimular isso...”. Pronto, ai a gente vai usando em casa. (Alice, mde, 26 anos); “porque
Dra. Leticia disse “imponha, coloque”. A gente vé gue tem muitas maes aqui que trata como
coitadinho, doentinho, e na verdade ndo € nada disso. Hoje quando ele quer uma coisa

chora, esperneia e tal, eu nem ligo” (Claudia, mée, 29 anos).

Porque em casa eu mesmo puxo muito por ela, pra ela falar. Quando ela ta
querendo uma coisa, por exemplo, ela t& querendo pegar um copo, a gente forca
pra ela falar, quando ela t4 bem invocada e v& que a gente ndo vai dar mesmo, ela
pede. Até a fonoaudidloga diz que a gente tem que forcar mesmo, néo € dar o que
ela quer ndo. N&o é ganhar no choro ndo. As vezes a crianca quer ganhar os pais
no choro, né? (Rafael, pai, 26 anos)

Os familiares explicam que a condi¢do da crianga requer que esses ensinamentos
sejam realizados repetida e persistentemente para que sejam apreendidos, demandando maior
investimento parental. “Porque had algo nele, que é como se ele no outro dia ele esqueceSse
totalmente das coisas, e isso a mde tem que ta fazendo direto direto direto direto direto”
(Gisele, mae, 24 anos); “Mas é feito as médicas falam, que pra eles, no caso deles, tem que
ter a repeticdo, repeticéo, ai vai aprendendo. Todos os dias tem que repetir aquela mesma
coisinha, aquela mesma coisinha, que um dia a gente vai ver ele fazendo aquilo sozinho”
(Helena, mée, 33 anos).

Ademais, os cuidadores evidenciam o convite a interagdo com a crianca, brincando,
conversando, e inserindo-a em outros espacos sociais. “Se a gente vé que ele ta sem fazer
nada, a gente chama ele, brinca, essas coisas, pra ele ta sempre interagindo com a gente”
(Gisele, mée, 24 anos); “Acho que insistir, né? Assim, conversar, chamar pra interagir, né?”
(Luisa, mée, 31 anos). Nesse contexto, a brincadeira ndo é percebida apenas como passatempo
ou como atividade tipica da infancia, mas como ferramenta terapéutica que promove 0

desenvolvimento de habilidades e competéncias sociais, como a comunicagdo e a interagao,
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severamente comprometidas nessas criangas: “A gente tenta ajudar brincando com ela. (...)
Porque a gente brincando com ela e ela brincando com os priminhos dela, tudinho, ela vendo
os primo tudinho falando, se comunicando, ela vai tentar se comunicar também, né?”
(Rafael, pai, 26 anos).

A brincadeira emerge como um espaco de construcdo e compartilhamento de
conhecimentos, dos significados das palavras e outros recursos comunicativos, tal como
proposto por Carvalho, Pedrosa e Rossetti-Ferreira (2012). Sendo assim, os familiares se
apropriam dos recursos ludicos, seja incitando ou participando das brincadeiras, seja optando
por apresentar desenhos animados de carater educativo, integrando-os nos cuidados cotidianos
dirigidos as criangas. “(...) ai faz a tarefinha, faz alguma brincadeirinha, com um joguinho
assim, ja é hora de arrumar o resto da casa, ai eu boto o desenho novamente. Ela costuma
ver, a gente fez o pacote dos canais pagos né, pra colocar uns desenhos mais educativos por
que é terrivel assim, a TV aberta, s6 o desenho né”. (Alice, mae, 26 anos); “Normalmente as
tardes ele vé televisdo, ele gosta de ver DVD, gosta de ver... Eu passo também tarefinhas,
DVD'’s assim educativos, eu passo pra ele, eu coloco pra ele, a escola empresta também,
porque é uma ajuda” (Marta, mae, 49 anos).

Observou-se que alguns cuidadores buscam reduzir 0 tempo que as criangas passam
em frente a televisdo, inclusive sob recomendacdo médica, por considerarem que esse meio de
comunicacdo ndo oferece a estimulacdo adequada e necessaria. Embora assistir a televisao
ndo constitua uma atividade ideal para ser proporcionada €, ao mesmo tempo, considerada
necessaria para possibilitar aos cuidadores desempenharem outras tarefas domésticas. “4#x ele
brinca, assiste muita televisdo, mas a doutora pediu pra cortar porque ele fica mais bobinho
ainda na televisdo, porque ele fico o tempo todinho assistindo. Mas ai a gente ta cortando”
(Eduarda, mae, 25 anos); “ai eu uso o desenho tanto pra ajudar tanto nas coisas da casa, mas
a gente ja esta participando junto do desenho, eu tento pelo menos. Ndo da pra tirar o
desenho direto porque se ndo eu ndo faco nada, mas eu ja incluo ele na educacdo” (Alice,
mée, 26 anos).

A interagcdo social com familiares e ndo familiares, possibilitada pela insercdo da
crianga em ambientes fisicos diversos, é fundamental para a promocéo de salde mental na
infancia, segundo o ponto de vista dos cuidadores. Ou como indicam Carvalho, Pedrosa e
Rossetti-Ferreira (2012), as experiéncias de sociabilidade sdo fundamentais, na medida em
que “é nas interagdes e relacdes com outros que a crianga se constitui como pessoa € constroi
seu conhecimento sobre 0 mundo fisico e social” (p. 178).

Conforme enalteceu uma das maes entrevistadas, a crianca precisa do outro para se
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desenvolver, de modo que, em sua opinido, o isolamento social conduz a loucura.

Eu acho que meu filho teve uma melhora porque eu sou o tipo de mde que corro
atras do que eu quero, né? Ta entendendo? Se meu filho ta precisando de um
tratamento eu corro atras de um tratamento pro meu filho. Nao sou esse tipo de mae
que tem pega uma crianca especial, doente mental e tranca dentro de uma casa,
fecha num quarto. Eu conhego muita mée que faz isso, ndo deixa ele ter contato com
outra crianga, ndo deixa ele passear, ver o mundo, ali fica o que? Cresce uma
crianca que ndo tem intimidade com ninguém, e fica uma crianca doida, eu acho
que é assim (Juliana, mée, 38 anos).

Novamente identifica-se um tom valorativo sobre a maternagem, ou seja, boa mée é
aquela que apresenta 0 mundo a crianca, viabilizando a sociabilidade. Pode-se até dizer que o
ideal de maternidade é medido pelo grau de esforco e possibilidades da mée em oferecer o
méaximo de estimulo a crianca. “Ele ter contato com todo mundo, com os vizinhos, com a
familia. Pra festa, aniversario, pra praia, jogar bola, ter contato na escola. Ndo pode trancar
uma crianga dentro de um quarto” (Juliana, mde, 38 anos). Em consequéncia, quando

atividades nesse sentido ndo podem ser oferecidas, a culpa e a frustracdo reverberam.

Eu queria levar pra cinema, para o parque, pra praia, entendeu? Ter atividades
com ele, levar pro teatro, ta entendendo? Eu queria viver esse mundo com ele, pra
poder ele ver que aquele mundo restrito que ele vive ndo é s6 aquilo, existem outras
opcOes & fora, entendeu? E infelizmente eu ndo tenho condi¢des no momento de
promover isso pra ele (Marina, mée, 42 anos).

Assim, embora as mées expressem 0 desejo em proporcionar atividades em espacos
publicos, consideradas favoraveis ao desenvolvimento fisico e psiquico da criangca, muitas
vezes se deparam com barreiras como a falta de tempo e de oferta de locais proximos as suas
residéncias. “Mas infelizmente onde eu moro ndo tem opg¢des, e eu ndo tenho tempo pra
correr atras fora, em outros lugares” (Marina, mée, 42 anos); “A terapeuta pediu também
pra botar ela em aulas de danca, mas como la no interior ndo tem essas coisas, nem tem
natacdo também, que ela pediu muito. Porque se ela entrasse nessas coisas eu sei que ela ia
melhorar mais, né?” (Adriana, mae, 37 anos).

Além disso, a impossibilidade de insercdo escolar configura um dos problemas mais
graves apresentados para as criancas e familiares desse contexto, conforme explicitado no

topico seguinte.

6.4.2.2 “A escola é para meu filho socializar com outras criancas”: Da importancia e das

dificuldades na insercéo escolar

A educacéo formal foi um dos temas que emergiu com expressividade no discurso dos
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sujeitos entrevistados. A crenga de que a insercdo escolar produz efeitos positivos sobre o
desenvolvimento infantil foi unénime, sendo referenciado, em alguns casos, como indicagédo
de profissionais da saude. Ou seja, a entrada da crianca na escola foi apontada por pediatras e
outros especialistas como uma estratégia de cuidado a saude mental, seja no ambito da
prevencdo — quando a mae suspeitava que havia algo “diferente” no desenvolvimento da
crianga — ou da recuperagdo de um quadro de um sofrimento psiquico ja identificado: “E a
indicacdo foi de colocar ele na escola, (...) e pronto, estamos aguardando o desenvolvimento
dele” (Leonor, avd, 51 anos); “Porque eu via a diferenca de desenvolvimento dele para o
irmao. E ja falava a pediatra, né? Mas a pediatra: ndo, ndo compare ndo. Num sei que Ia.
(...) Ai ela me disse: pronto, entdo faga uma coisa: bote na escola. Ai eu peguei e coloquei na
escola com 1 ano e 7 meses ” (Claudia, mée, 29 anos).

Em relacdo a educacdo formal, a dificuldade de aprendizagem dessas criancas se
apresenta como uma preocupacgédo evidente na fala da maioria dos participantes, expressa,
sobretudo, na comparagdo com o desenvolvimento de outras criangas: “Ela faz terceira. (...)
As tarefa dela se a senhora ver como é. Os cadernos dela ta ali. E ligar, é copiar as palavras
gue tem em cima copiar embaixo, as tarefas da terceira série é assim, mas ela ndo sabe nem
ler nem nada” (Lia, mée, 38 anos); “Tem hora que eu falo ‘6 meu deus, quando é que eu vou
ver Carol desenrolando nos estudos?’, que eu tenho que ta4 pegando na méo dela. Tem hora
que ela ndo quer fazer. O negoco dela s6 é pintar. (...) Mas negoco de letrinha assim, fazer
letra na escola ela num faz” (Adriana, mae, 37 anos).

Entretanto, percebe-se que na perspectiva desses cuidadores, a importancia principal
da escola néo reside apenas no ensino formal, mas principalmente em sua funcdo como agente
socializadora: “A escola € para meu filho socializar com outras criangas, porque eu sei que
ele ndo vai aprender nada mesmo” (sic — Mae na recepgdo). Alguns familiares esclarecem
que existe a possibilidade da crianca acompanhar as séries progressivamente, mesmo que ndo
apreenda os conteudos escolares previstos para um ciclo especifico, visando a garantia de seu
convivio com criangas de idade semelhante. “Ele vai acompanhando por causa da idade, né?
Ele ndo pode ter 7 anos na idade de 5 anos. Entdo ele tem que acompanhar. Bom, na escola

tem acontecido isso, né? Ele tem acompanhado a turma dele” (Marta, mae, 49 anos).

Assim, porque j& tem uns dois anos que ele td na mesma série, que é o infantil 2,
chama infantil 2. S6 que ele s6 fica nessa série por conta da idade dele. Porque elas
dizem, as médicas dele falam que mesmo que ele ndo aprenda tem que ir evoluindo
de sala, para ele ficar em contato com criangas da idade dele (Helena, mée, 33
anos).

Segundo Franca (2011), depois da familia, a escola emerge como um dos mais
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importantes agentes de socializagdo, junto aos grupos de pares e meios de comunicacgdo de
massa. Trata-se de uma instituicdo particularmente significativa, onde as criangcas passam
grande parte do tempo e desempenham papeis distintos do ambito familiar. Dessa forma, a
finalidade da escola engloba a transmissao dos conhecimentos académicos e normas sociais,
como também proporcionar o desenvolvimento da autonomia e das atitudes e relacOes
socioafetivas.

De acordo com alguns entrevistados, a interacdo social promovida pela escola permite
a transmissdo de significados e comportamentos compartilnados socialmente, retirando a
crianca de seu isolamento, “de seu mundo” (sic). Nesse sentido, os cuidadores constataram
avancos no desenvolvimento da crianga apds sua insercdo escolar, somada ao tratamento no
servico de salde mental, sobretudo, no que diz respeito a linguagem e a participacdo de
brincadeiras com outras criangas. “TA na escola para ele interagir com outras criancas,
conviver com outras criangas. Pra ele ir, vir pra realidade do mundo da gente” (Luisa, mae,

31 anos).

E, ajuda assim porque ela vai se envolver com, outro contato com outras as
criangas e vai perceber como as criangas se comportam. Por exemplo, ela ndo
sentava pra brincar. Ela ta sentando pra brincar. Ja achei uma diferenca, né. Tanto
aqui como no colégio também. Ela ndo falava. Tudo dela era no grupo “Hanhan”,
por mais que eu ensinasse, a mae, o avf, ela ndo falava. (...) Ai tA comecando ja a
desenvolver a fala, eu acho que é por causa daqui também, que ajuda muito e do
colégio também (Ana, avé, 52 anos).

A escola é maravilhosa, ja tem experiéncia com autista também. Ai ele brinca, faz
um monte de atividade na escola. Ai a professora falou até que ele ta desenvolvendo
bem, porque antigamente ele brincava com nenhum amiguinho, hoje em dia ele
brinca, ele nédo fala, mas ele chama os meninos pra brincar (Eduarda, mée, 25
anos).

No ambito da educacdo publica, o apoio de pedagogos/as e a presenca de estagiarios
ou auxiliares responsaveis por acompanhar a crianca em sala de aula sdo apontados como

fundamentais para ajuda-la na adaptagio a escola e aprendizado dos contetidos escolares®:

No colégio também ele tinha atendimento com a pedagoga a tarde, na terga e na
quinta. E tem um estagiario que é muito bom, que ajuda muito ele. Que ele néo
pegava no lapis pra pintar. Agora ta pegando, rabiscando. Ja sabe dizer algumas
coisas. Agora com 9 anos que ele ta desenvolvendo (Fabiana, méae, 28 anos).

E o0 apoio € ta ajudando ele a acompanhar a série, né? Ou aprender a ler, né? As
vezes nem sempre ta tdo em linha, né? Por exemplo, o livro dele nem tudo, todas as
tarefas do livro ele alcanca. Entdo, a licdo que a gente sabe que ta ao alcance do
entendimento dele a gente passa, agora as outras, por exemplo, interpretacédo de
texto, inventar historinha, esse tipo de coisa é muito dificil pra ele. (...) na escola
publica ainda que o ensino ndo seja assim tdo maravilhoso, mas tem esses apoios,
né? Que ajuda muito (Marta, mée, 49 anos).

3Em casos de comprovada necessidade, a pessoa com deficiéncia incluida nas classes comuns de ensino regular
tera direito a acompanhante especializado (BRASIL, 2012c).
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De acordo com os relatos, a importancia desses profissionais é tamanha que reflete na
possibilidade de insercédo escolar da crianga. Varias informantes revelaram que a auséncia de
acompanhantes ou estagiarios, cuja contratacdo € responsabilidade da gestdo municipal, & um
dos argumentos utilizados pelas escolas para ndo aceitaram criangas “especiais”, visto que o
professor ndo esta apto a acolher a demanda em satide mental na sala de aula.

Olha, eu coloquei ele na escola, matriculei ele desde dezembro. Desde dezembro
que esse menino ndo tem atendimento na escola. (...) Eu vou, eu ja fui ndo sei
quantas vezes la na escola. Vai ter aula pra José? Nao, ndo vai ter ndo, ndo chegou
estagiaria ainda ndo. (...) Ai ela disse: olha nem mais traga esse menino pra ca
porque a gente nao tem condicéo de ficar com uma crianca dessa néo porque ele é
muito hiperativo. (...) fica aguardando em casa um telefonema, e nem venha mais
aqui, ndo venha ndo, ndo venha aqui mais ndo pra saber ndo, qualquer coisa eu
ligo pra vocé. (...) Ai eu tb esperando até hoje (Célia, mée, 35 anos).

E eu também acho assim, que eu vejo muito na escola, porque € outro fator dificil,
muito dificil pra Ricardo é a escola, em todos os sentidos. N&o é sé no aprendizado,
é até da escola aceitar. Se fosse uma crianca normal, normalmente ja tava incluida,
e ele ndo. Eu acho assim é isso (Helena, méde, 33 anos).

Diante da recusa do ensino publico, uma das méaes apelou para uma escola particular,

que também ndo aceitou a crianca devido ao seu comportamento hiperativo.
Eu ja falei com a assistente social aqui pra ver se ela resolve isso, mas ninguém
resolveu nada e ele t& sem estudar. (...) Ele ndo obedece a ninguém, ninguém. Botei
ele em escola particular, a diretora disse: minha filha, eu ndo aguento esse menino
nao, s6 quem aguenta é vocé mesmo (Célia, mae, 35 anos).

No decorrer das observacdes realizadas, assistiu-se aos esforcos de uma mée para
inserir o filho na educacdo formal. Nessa ocasido, a cuidadora telefonava para a direcdo da
escola, reivindicando o fato do filho ter frequentado a escola apenas por 2 (dois) meses no ano
de 2011 e 15 (quinze) dias no ano corrente (2013). Ela justifica que pela lei o filho tinha
direito a escola e que cabia a instituicdo garantir esse direito, providenciando o profissional
necessario para acompanha-lo. Por fim, finaliza a ligacdo exigindo medidas urgentes, pois
encaminharia a criangca a escola em breve. Em seguida, as demais maes expressam apoio,
afirmando que “vocé ndo pode deixar de lado, tem que correr atras para o filho ir para a
escola” (sic). Quando aquela mée e a crianca e sdo chamadas para o atendimento com o
profissional de psiquiatria, uma das pessoas presentes critica a sua postura, opinando que
“ndo ¢é assim” (sic), pois ela ndo deixaria o filho aos cuidados de uma escola que néo
apresentasse condi¢cdes de acolher a crianga, por meio de profissionais habilitados. Para ela,
fazendo isso estaria “abandonando o filho ” (sic).

Nesse &mbito, uma das maes entrevistadas teceu criticas a falta de formacéo adequada
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dos profissionais de educacdo para atender as demandas em satde mental, em especifico nos
casos de autismo, evidenciando que muitas vezes a escola aceita a crianga pela obrigacao
legislativa. Por isso, a crianga ndo recebe a assisténcia e o estimulo que necessita, sendo
inclusive discriminada e isolada no meio escolar. Ela pondera que apesar das recentes
iniciativas na divulgacdo de informacGes sobre o autismo, a formagdo precaria dos

profissionais ainda compromete a garantia de uma educacao de qualidade para essas criangas.

Mas... outra coisa também, na escola. Acho que na escola ele ndo tem assim, nao
tem, apesar de agora ta se falando sobre autismo, mas eu acho que nem todo mundo
tem o esclarecimento ndo. N&o tem esclarecimento sobre isso. Eu acho que deveria
ter mais divulgacBes sobre isso, mostrar que eles ndo sdo diferentes por isso,
porque umas pessoas dizem que é doenca, outras pessoas descartam eles assim, ndo
agrupa eles a outras criancas, tudo isso. Na escola ele fica la... a professora chegou
a dizer a mim que tem dia que nem tarefa faz, né? Nem tarefa faz, porque ela néo
tem condicBes. Acho que com relacgdo a isso ai, eu sei que sempre vai ter, mas eu
acho que deveria ter um pouquinho mais de atengdo com eles assim, ndo diferenciar
eles de uma crianca normal, né? Mas isso ai eu vejo muitas maes falar com relagéo
a isso ai. Muitas mesmo. Tem umas que é do governo e tem uma educadora, né?
Tem uma educadora e tem uma estagiaria pra ficar com eles, mas mesmo assim néo
tem aquele, ndo tem aquele. Eu acho que ndo sdo preparados, ndo, ndo sei nem
explicar direito. Ndo tem assim uma coisa especifica pra autismo ndo. N&o tem.
Apesar de ser professor, ser pedagogo tem que ter, né? Eu sei que elas muitas la
fica por obrigacéo porque sabem que ndo podem tirar ele da escola. Eles tem que se
associar a outras criancas. Mas eu acho que se fosse 0 caso de ndo pegarem ele, eu
acho que ndo pegavam ndo. Nao s6 eu assim como outras pessoas, eu acho que nédo
pegariam na escola ndo. Agora como eles ndo podem se negar, né? (Simone, mée,
32 anos)

Constata-se, portanto, que muitas criancas sao privadas de seu direito inalienavel e
incondicional a educacdo. No Brasil, esse direito deve ser efetivado através da escolarizacédo
em sistema educacional inclusivo, da educacdo infantil a superior. Sendo assim, preconiza-se
que deve-se assegurar as pessoas com deficiéncia, Transtornos Globais do Desenvolvimento e
Altas Habilidades/Superdotacdo 0s apoios necessarios para o0 atendimento as necessidades
especificas individualizadas e para seu pleno desenvolvimento ao longo de toda a trajetoria
escolar, “por meio de servigos, recursos pedagogicos, tecnologia assistiva, recursos humanos

e acesso aos modos e meios de comunicacdo mais adequados a cada estudante” (BRASIL,

2013, p. 126).

6.4.3 As implicagdes do sofrimento psiquico infantil sobre a dindmica familiar

6.4.3.1 “Querer eu ndo queria, mas é meu filho, entido tenho que aceitar”. Sobre 0

processo de aceitacao do sofrimento psiquico.

A maioria das mées entrevistadas expressou seus pensamentos, sentimentos e reacoes
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quando se depararam com a suspeita e/ou confirmacdo de um diagndstico psiquiatrico ou
entrave no desenvolvimento dos filhos. O impacto do diagnostico (16 UR) envolveu
desabafos sobre o0 processo de aceitacdo, que colocaram em xeque a estranheza, o estigma e 0
sofrimento que atravessam a doenca mental no ambito das relagcdes familiares e, sobretudo, na
maternidade enquanto processo identitario. Segundo Melman (2008) a familia constr6i um
ideal de filho e de membro da familia que exclui qualquer anormalidade fisica ou mental, que
se abala diante da noticia sobre alguma patologia, gerando, muitas vezes, sentimentos de

frustracdo e culpa.

E o0 que a gente tem (...) E a gente fica aguardando, ndo é? Esse tempo ai que
parece que ndo passa nunca. Porque é como a minha filha diz: mée, as vezes da até
um pouco de inveja. Ndo é uma inveja assim do que o outro tem, mas que a gente vé
as criancas desenvolver com 1 ano, quando agora eu tenho uma vizinha, 0 menino é
maravilhoso, 0 menino brinca com todo mundo, s6 tem apenas um ano € pouco.
(Leonor, avo, 51 anos).

Eu que fui aceitando com o tempo, entendeu? Mas quando eu chegava até me
queixando muito pro mgdico de que eu ndo tava aceitando ela, ndo queria aceitar
ela de jeito nenhum. O meu Deus, meu primeiro filho. Ja vir assim com esse
defeitozinho? Eu dizia assim, defeito, né? (...) Eu ndo aceitava, tem méde que até
hoje ndo aceita a crianga assim, entendeu? (Adriana, mée, 37 anos).

A tristeza, surpresa e ndo aceitacdo foram evocados para descrever os efeitos que o
sofrimento psiquico infantil imp6s aos cuidadores. Desse modo, as representacfes sociais em
torno do sofrimento psiquico ora remetem ao plano do vago, do estranho, ora sdo remetidas a
experiéncias com casos de transtornos mentais graves ou em situacdes de cronicidade. “Olha,
desde o primeiro dia que Dra. Barbara, Dra. Isabel me disse que ela era hiperativa, eu
pensei que era uma coisa muito grave. Eu fiquei nervosa, chorei muito. Tive muito assim,
fiquei com o sistema muito abalado porque eu ndo sabia o que era, ta entendendo? ” (Lia,
mée, 38 anos); “Foi um choque muito grande, porque eu ndo tinha intimidade, ndo sabia
como eu ia me envolver com uma crianca que tinha esse problema, né? Que ndo é uma
doenca, mas eu ndo sabia como é que eu ia ficar” (Juliana, mée, 38 anos).

Nesses casos, 0 processo de ancoragem ndo contribui para a familiarizacdo com esse
objeto social, assim como destacado por Santos (2009), visto que gera receio pelo que se
sucederd com a crianga, ou prejudica ainda mais o processo de aceitacdo, quando 0s

familiares ndo reconhecem semelhancas entre a condicéo da crianga e 0s casos conhecidos.

Eu achava que ia ser uma luta, como eu vejo um mocado de méde aqui desesperada,
o menino ta em crise. Eu pensava assim, né? O menino td calmo hoje. “O meu
Deus, serd que eu vou ficar assim?” Trazer essa menina quando tiver atacada, mas
gracas a Deus até aqui ela ta com 7 aninhos (...) ndo teve nada disso nao (Adriana,
mée, 37 anos).

Na hora eu fiquei em choque, né? Porque assim, uma coisa é vocé conhecer o0



112

vizinho, outra coisa é vocé saber que o seu filho é autista. Mas ai depois eu fui,
assim no comego eu chorei, muito. Fiquei em desespero. “Por que meu Deus, logo o
meu filho?”. Mas depois eu fui vendo que sei ld, tinha que ser, né? Ai pronto...
(Eduarda, méae, 25 anos).

Nota-se que esses sentimentos encontram-se muito relacionados com a falta de
conhecimento e familiaridade com o assunto, sendo amenizados, segundo relatos, pela busca

por informagé&o, experiéncia cotidiana e apoio de profissionais e outros familiares.

E, bom quando ela falou comigo ela também n&o, a médica ela foi bem assim, ela
ndo “ai seu filho ta com autismo, ahh” Ndo. Ela foi bem assim como se fosse a
coisa mais natural do mundo. Entéo isso acaba passando para a gente também. Eu
ouvi aquele diagnostico de Gabriel com tranquilidade, depois eu fui pensando sobre
aquilo, né? Me senti um pouco triste, mas ndo aquela tristeza de chorar, de “ai meu
Deus”. Ndo. “Porque que eu tive um filho assim, eu nunca queria ter um filho
assim, ndo sei o que” (Marta, mée, 49 anos).

Assim, o choque néo foi tdo grande, porque a gente ja estava estudando, foi assim, a
gente queria, claro que a gente ndo queria, mas como a gente tem um histérico de ja
ter pessoas que, ja tenho duas primas com sindrome de down, minha mae ja
trabalhou com muita crianca especial, entdo assim, ndo foi um choque de assim, de
luto, como se chama, né? Pra mim e minha mée. Mas pro resto da familia foi um
luto total, né. E ndo acreditavam, ndo, mas ela é linda demais. Oxe, mas ndo tem
nada a ver com beleza. Porque a gente j& tem ideia daquele olhar morto, aquela
coisa estranha, né, e ja sempre com preconceito né antes, ai a familia chocou, mas
eu e minha mae ficou... tranquila assim (Alice, mée, 26 anos).

Além desses aspectos os entrevistados creditaram a chamada aceitacdo aos valores e
crengas religiosas, na sabedoria divina, e na propria representacdo de maternidade, sindbnimo
de amor e cuidado incondicionais. “Ser mae dele é assim, pra mim Deus me deu porque viu
que eu posso suportar. Mas é muito dificil” (Célia, mée, 35 anos); “Antigamente que eu ndo
sabia eu ficava pensando: 6 meu Deus, sera que é castigo? Foi castigo, o que que eu fiz, né?
Porque a minha menina € normal, tudinho. (...) quando eu olho pra ele assim, é meu filho, eu
amo, ne¢?” (Fabiana, mée, 28 anos).

Olha, eu me senti assim hiper realizada quando eu tive ele. Confesso que quando eu
comecei a ver que as coisas ndo estavam caminhando positivamente para esse lado
eu fiquei chocada demais, sofri muito, chorei muito, mas hoje eu ja vejo que Deus é
quem sabe de todas as coisas, né? Eu creio. Dessa forma. Ele sabe porque ele deu.
E eu tenho que colocar na minha cabeca apenas que é a missdo que eu tenho que
cumprir e eu ndo posso fugir, ndo posso transferir pra ninguém porque é uma
obrigacdo minha (Marina, mae, 42 anos).

Considerando que “diferentes modalidades de conhecimento dependem do contexto de
sua producdo e t€ém como finalidade responder a diferentes objetivos” (JOVCHELOVITCH,
2008, p. 124) pode-se refletir que as referidas representagdes sociais construidas sobre o

autismo, por exemplo, além de ocuparem as func¢des de orientar e justificar as condutas dos

cuidadores, também servem como suporte do ponto de vista cognitivo e afetivo. Nesse
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contexto, pode-se refletir que a emergéncia de diferentes l0gicas de saber cumpre importante
funcdo no processo de familiarizacdo do sofrimento psiquico.

Sendo assim, as explicacdes, justificativas, modos de pensar e agir dos cuidadores, ora
sdo balizados pelo conhecimento cientifico ora por outras modalidades de pensamento, seja da
religido seja da experiéncia pessoal. Por outro lado, a manutencdo da ndo-familiaridade com o
sofrimento psiquico pode ser pensada também como uma forma de significa-lo tal como
argumentam Morant e Rose (1998), como modo de lidar com um objeto que ameaca e
mobiliza identidades sociais e estados psiquicos.

Embora o uso de construgdes discursivas tenha variado, o sentido geral dessa categoria
pode ser traduzido na seguinte expressao: “querer eu nao queria, mas é meu filho, entdo tenho

que aceitar”.

Quando eu morava nos Torrdes, tinha mae que tratava como se fosse um bicho uma
especial. Tem muito que tem uma crianga especial e ndo quer que a pessoa diga
“teu filho é especial”. “Ndo, meu filho ndo é nada disso”. Porque tem uma la perto
da minha casa, eu disse: seu filho eu acho que ele é autista, porque ele é muito
assim. “Meu filho ele ndo ¢é nada disso”. Tem mde que ndo aceita. Eu acho que a
gente como mé&e tem que aceitar. Se vocé chegar pra mim, 6 Ana seu filho tem um
problema, eu vou procurar uma ajudar pra saber qual é o tipo de problema que meu
filho tem. Vocé néo ta dizendo mangando do meu filho ndo, vocé t4 dizendo dando
uma ajuda a mim. Eu acho que é assim (Juliana, mae, 38 anos).

0 sofrimento psiquico produz ndo somente impacto na rotina familiar, mas também
abala as expectativas construidas em torno no nascimento de uma crianga. Como mencionado
previamente, alguns familiares negam o adoecimento psiquico, atribuindo as diferencas
comportamentais a caracteristicas particulares da crianca. Em casos mais extremos, ha relatos

de omissdo ou vergonha sobre a condicdo dos filhos por parte de pais e mées.

O que eu acho dificil e ruim é que a mae ela ndo ta aceitando isso ai. (...) Que a
crianga tem esse probleminha ai. (...) Ela ndo pergunta como foi, ela ndo pergunta
se 0 que que eles falam pra mim. Ela diz que a menina ndo tem nada. Ela diz que é
invencdo minha. (...) Eu acho que é vergonha, né? (Ana, avo, 52 anos).

Segundo duas méaes entrevistadas, houve omissdo e afastamento explicito por parte do
pai e demais familiares por vergonha e incbmodo com 0s comportamentos da crianca: “A
familia dele é outra também que ndo liga, o pessoal meio afastado. Ai... e meu marido tem
vergonha. Eu acho que tem vergonha de dizer. O que a filha tem, t4 entendendo? Ele
esconde. Porque a avo, a tia, os irmdo, ai pronto” (Lia, méde, 38 anos). Enquanto um pai néo

revelou a situacdo a familia, o outro rompeu absolutamente sua relacdo com o filho.

Ai quem descobriu a doenca dele foi a pediatra. Ai nisso o pai dele quando cheguei
em casa, “olha, José tem problema mental”. Ai sabe o que ele fez? Ficou todo mal
satisfeito (...) J& faz trés anos que ele ndo vé o pai. Ele tem o avd dele como o pai
dele. O meu pai. Mas o pai... nem liga pra ele. As vezes ele passa assim, pertinho 0,
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dele assim, as tias dele mora tudo la perto, nenhuma fala com o menino, parece que
tem vergonha do menino. (...) Tem vergonha dele porque ele ndo se comporta nos
cantos (Célia, mae, 35 anos).

6.4.3.2 “O cuidado é dobrado”: Entre os sacrificios e 0s prazeres da parentalidade

Tem aquele negogo que ser mae é padecer no paraiso, né? (...) (acho
que) depende dos meninos, da crianca, né? (Adriana, mée, 37 anos).

Buscou-se compreender quais as implicacdes do sofrimento psiquico infantil sobre os
cuidados parentais, ou seja, como as praticas de cuidado sdo desenvolvidas de maneira a
atender determinadas particularidades do desenvolvimento infantil. No discurso dos
entrevistados, a dependéncia da crianca em relacdo aos cuidados as necessidades basicas (10
UR), como higiene pessoal e alimentacdo, foi evidenciada de maneira recorrente. Nesse
sentido, os cuidadores apontam atrasos temporais na aquisi¢cdo de determinadas competéncias,
a saber: controle dos esfincteres, que demandam uso de fraldas em criangcas com idade
avancada; higiene pessoal, que inclui se limpar, tomar banho, escovar 0s dentes e vestir-se
sozinho; alimentar-se sozinho. Algumas dessas competéncias sdo adquiridas paulatinamente

através do ensino da familia.

Eu acho que tudo, visse? Tudo porque assim Ricardo tem 8 anos, Ricardo ndo vai
no banheiro s, ele ndo vai, ele ainda usa fralda. Ele tem que usar, ele ndo pede. Eu
tenho que botar ele... Pronto, 8 anos j& era pra ele td tomando banho sozinho, ele
ndo come sozinho com a méao, eu que tenho que dar a ele, porque também ele a
coordenacgédo motora assim um pouco assim lenta (Helena, mae, 33 anos).

Acho que tem, acho que tem porque, por exemplo, Mauricio ndo comia sozinho, né?
Ent&o eu tinha que dar comida pra ele porque ele ndo pedia, ndo apontava, ele nao
fazia nada disso. Entdo a medida que eu tava “Ruan senta ai, toma a colherzinha”.
Ruan ja comia sé. E ele ndo, ai é diferente. A gente tem que investir muito tempo.
Ruan com 2 anos ja fazia xixi e coc6 no banheiro, Mauricio aprendeu xixi, mas coco
ele ndo faz ainda no banheiro. Ele ta comecando a observar agora. Xixi ele ja
consegue, mas eu tive que correr muito, repetir umas 20 vezes ‘“xixi, no banheiro.
Xixi, no banheiro” (Claudia, mae, 29 anos).

No tocante ao cuidado parental, a maioria dos entrevistados evidenciou dificuldades
em lidar com certos comportamentos da crianca, principalmente o de n&do atender aos

comandos dos pais, a agitacdo excessiva e a auséncia de linguagem.

Porque vocé bota uma crianca que € normal e uma crianca que tem pobrema vocé
vai ver o contato. Meu filho é um tipo de pessoa que é muito agitado, corre muito,
ndo para, ndo presta atencdo numa tarefa, ndo presta atencdo numa coisa, nédo
presta atengdo em nada. E outras criangas normal, tem crianca que é normal que
também n&o para né? Mas a gente vé quando fala com ele, ele atende, e meu filho
ndo (Juliana, mée, 38 anos).

Os cuidadores evidenciaram os desafios na imposi¢do de limites e regras as criancas,
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cuja desobediéncia expressa sua dificuldade em aceitar os comandos colocados. Essa

condicdo implica numa necessidade de vigilia constante, a fim de assegurar a protecdo da

crianca: “Assim, ndo posso deixar ele s@, porque ele mexe em energia, eu ndo posso deixar

ele no banheiro, sozinho, porque pega em xampu, essas coisas. Boto tudo alto. Em tudo, 24h

eu to 24 horas dentro de casa eu e ele pra ele ndo fazer nada de errado” (Juliana, mae, 38

anos).

Assim, e o cuidado é dobrado, eu ndo posso deixar ele um minuto sozinho, assim
porque ndo posso mesmo. E tudo é assim muito trabalhoso, tudo pra eu fazer, se
fosse numa crianga vamos supor assim, normal, como falam, sem ter nenhum
problema, a gente assim, pra ir numa rua, ou huma festa, dava um banho normal,
botava uma roupa e a gente ia. Com ele ndo é assim. Porque tem hora que ele ndo
quer, ndo quer tomar banho, ndo quer trocar de roupa, eu boto a roupa ele tira
(Helena, mée, 33 anos).

Tais caracteristicas dificultam aos cuidadores e criangas circularem por outros

ambientes fisicos, e, por conseguinte, interacionais, ora pela negacao por parte dessas, ora por

infringirem constantemente os comandos daqueles. Em ambos 0s casos, os cuidadores alegam

que “as criangas s6 querem fazer o que querem”.

E outra: ndo quer sair de casa. Tem hora que ele ndo sai de casa e acabou e eu
tenho que ficar em casa e pronto. Ai assim tudo é uma dificuldade com ele, tudo. Ai
eu acho é isso assim. Tudo, tudo. Ndo nem nada igual como se fosse com uma
crianca sem problema. Eu acho que tudo é diferente. Muito mais trabalhoso
(Helena, mée, 33 anos).

ele tem dificuldade de ambientes, entrar em qualquer ambiente que néo seja, que
seja, qualquer casa, por exemplo, um banco ele ndo entra, a gente percebe,
elevador ele tem pavor quando fecha as portas. E nisso dificulta a gente até, a gente
fica constrangida, né?(Leonor, avo, 51 anos).

Uma das mdes exemplifica que, embora reconheca a importancia de passeios e

atividades que contribuam para a sociabilidade da crianca, avalia que 0s mesmos tornam-se

extremamente cansativos, por precisar, literalmente, “correr atras” (sic) do filho a todo o

momento.

Por exemplo, para ele obedecer algo, por exemplo, que as vezes é perigoso. E a
pessoa vai e faz, vocé fala “ndo, ndo pode”, e ele vai de novo. E vocé fica sem saber
o0 que fazer. Nos choca, por exemplo, eu ndo sei o que fazer com o Gabriel para ele
me obedecer, ele quer sair correndo, ele quer ir embora. Ele ndo quer ficar longe de
mim, mas ele se torna independente, e ele ndo quer saber se tem mae, irméo atras,
ele vai simbora e a gente tem que correr atras tudinho, quer dizer, fica um passeio
cansativo, que vocé prefere ficar em casa do que sair fora, sair com a pessoa na
rua, e por outro lado a gente sabe que ndo pode ser assim, a gente tem que
sociabilizar, a gente tem que sair e tudo, mas muitas a gente nao sabe como agir. Ai
se recua, né? Recua. (Marta, mae, 49 anos).

Nesse contexto, a agitacdo excessiva da crianga ainda emerge como agravante,

gerando estresse e demandando maior paciéncia e cautela por parte dos cuidadores, que
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admitem, eventualmente, sofrimento em “aguentar” essa situagdo: “ndo tem quem aguente
esse menino, é assim o dia todo. Ele acorda as 4 e meia da manhd de domingo a domingo”
(sic, mé@e na recepcdo). “Quando dizem “menina, ele é assim”. Eu digo: oxe, ele ta bem
melhor, minha filha. Porque antigamente nem eu aguentava. Eu por ser mde, nem eu
aguentava. As vezes eu chorava, chorava sem paciéncia (Fabiana, mae, 28 anos); “Eu criei ja
4 filhos, e eu tomava conta de tudinho e essa dai eu néo t6 aguentando ela, de noite eu t0 uma
pilha de nervos de noite, porque ela estressa, viu? Ela estressa... tem que ter bastante cautela
com essa menina. A mae dela ndo tem paciéncia com ela” (Ana, avo, 52 anos).

Quando os apelos verbais ndo funcionam, faz-se uso da contencdo fisica, as vezes até
batendo na crianca, conforme descrito por alguns informantes e observado na recepgdo do
servico. “As vezes isso aqui meu ta, porque eu tenho problema nesses 0ssos, as vezes ta
doendo eu tenho que vir com ele assim 6. Apertando, porque se vocé andar com ele assim ele
vup, ai corre” (Carmem, mée, 44 anos).

Bater na criangca constituiu-se como uma pratica a ser evitada pelos cuidadores,
ancorada nos saberes psi que estabelecem que 0 modelo educativo a ser seguido se pautar no
didlogo (SANTOS; NOVELINO; NASCIMENTO, 2001), conforme evidencia Marina (mae,
38 anos): “Porque se vocé espanca, no meu caso a doutora falou varias vezes pra mim: bater
nele ndo resolve. N&o resolve, entdo ndo bata. Entdo eu fico muitas vezes sem saber até como
proceder, eu ndo sei como agir com ele, entendeu?”. Assim, apropriando-se dessa concepcao,
os entrevistados julgam esse habito como inapropriado. Os que admitem ter feito ou ainda
fazer uso desse recurso como medida extrema, justificam-se pela impaciéncia e inabilidade
em lidar com a crianga. “E aquilo ali ele joga, ele bate, e a gente tem que ser firme, eu
preciso até de uma palmada pra poder ele parar e eu conseguir dar um banho” (Leonor, avo,
51 anos).

Em sua fala Lia relembra que costumava bater frequentemente na filha, pois atribuia
0s seus comportamentos indesejados a personalidade da crianca, a qual, na sua concepcdo, era
muito “danada” e “trelosa” (sic). Ao tomar conhecimento a respeito do sofrimento psiquico,
junto com o quérum dos vizinhos, conhecidos e profissionais de salde, passou a reduzir a
ocorréncia das “palmadas” e “gritos”, embora ainda o faga nos momentos de intolerancia com

a criancga.

Logo no inicio foi muito trabalho porque eu ndo sabia, quando ela era mais
pequena antes de eu saber desse caso dela, eu ficava muito nervosa, batia muito,
dizia que ela era muito trelosa, era isso, era aquilo. Eu batia muito e gritava muito
com ela. Até quando eu comecei, quando eu descobri o0 caso dela eu ainda bati, os
pessoal 14, as vizinhanca fica tudo contra quando eu bato. Ai, mas fui aprendendo.
Deixei de bater. Tem hora que estressa, tem hora que aperreia, eu bato (Lia, mée,
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38 anos).

As observacOes e criticas contrarias a punicdo fisica também ecoam entre as pessoas
desconhecidas. Algumas maes entrevistadas relatam que j& foram interpeladas por estranhos
que inferiam que os comportamentos da criangca em espagos publicos, como gritos e choros
excessivos, eram decorrentes da violéncia fisica que estavam sofrendo, como exemplifica
Célia (mae, 35 anos):

Outro dia o carro da policia passou assim perto, parou pra ver se eu tava batendo
nele porque ele gritava e me mordia tanto, fiquei com os bracos todo mordido eu
fico. Ai teve uma vez que eu fui pra cidade com ele, quando chegou 14 na parada do
onibus, ele comecou a gritar gritar, gritou tanto que chegou o homem assim: olha,
vocé t& dando no seu filho é? Vocé t& batendo no seu filho? Eu disse: ndo, ndo td
maltratando ndo. Olha a carteirinha dele aqui, que ele tem, a carteirinha de
especial, 6 a carteirinha dele aqui, que ele tem pobrema. - “4h sim, eu pensava que
vocé tava dando no seu filho”.

Se historicamente a violéncia e punicdo fisica as criancas era algo comum e até
naturalizado em algumas culturas, nos ultimos anos, tem sido veementemente combatida em
diversas esferas (midia, senso comum, politicas publicas e academia). Séo diversos os estudos
que se propdem a refletir sobre os efeitos das praticas educativas coercitivas no
desenvolvimento da crianca e do adolescente (CECCONELLO; ANTONI; KOLLER, 2003;
PATIAS; SIQUEIRA; DIAS, 2012; WEBER; VIEZZER; BRANDENBURG, 2004; etc.).
Além dos fatores de risco ao desenvolvimento associados a punicéo fisica referenciados pela
literatura, identificou-se nos dados empiricos, que o sofrimento psiquico se apresenta como
mais uma justificativa para evitar essa pratica. Segundo os entrevistados, a “palmada” nao tem
o mesmo efeito educativo para essas criangas, pois elas ndo tém “culpa” do que fazem.

De certa forma, a crianca € desresponsabilizada de suas condutas em decorréncia do
adoecimento psiquico, que a impede de dar sentido a realidade a sua volta e ter controle sobre
suas acoes, de acordo com as concep¢des dos cuidadores em torno da tematica satde/doenca
mental. “Ndo é porque ele é voluntarioso. Ndo é. Imagina vocé ter a maquina principal do
teu corpo é a mente, e tu ndo ter saudavel” (Marina, mae, 42 anos); “Eu acho assim, porque
as vezes a gente, eles ndo sabe o que ta fazendo, ta entendendo? Porque por exemplo, uma
crianga que pega fezes, brinca com fezes, entdo ele ndo sabe o que faz, ta entendendo?”
(Carmem, mae, 44 anos). Sendo assim, algumas entrevistadas revelaram o esforco em se
acalmarem diante dos desafios encontrados nesses cuidados cotidianos, de modo a lidar com a
crianga com tranquilidade e equilibrio. “Entdo eu ndo vejo dessa forma, eu vejo que a gente
precisa que a gente tenha o equilibrio pra passar isso pra eles, né?” (Marina, méae, 42 anos);

“Ai as vezes eu entro até em estado de nervos eu fico, mas eu tenho que ter calma, né?
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Porque ele ndo tem culpa” (Carmem, mée, 44 anos).

O modelo “ideal” almejado pela maioria das cuidadoras foi o de conseguir lidar, impor
limites e transmitir valores e normas a crianca por meio do didlogo, sem a necessidade da
violéncia fisica, como descrito por Gisele (mae, 24 anos): “Entdo a gente mostra realmente a
ele o que é certo e 0 que € errado independente desse negdcio ou ndo. A gente ndo bate nele.
A gente tenta explicar o0 maximo o que € certo e 0 que € errado. Nao pode t4 passando a mao
também por cima das coisas que ele faz”.

A auséncia de linguagem também impde dificuldade no trato com a criancga, no sentido
dos cuidadores compreenderem os desejos, sentimentos e necessidades desta (0 que a crianga
quer ou ndo quer, os motivos do choro, etc.). Dessa forma, alguns cuidados com a crianca, em
relacdo, por exemplo, a sua alimentacdo ou necessidades fisioldgicas, requerem uma atencéo
acentuada dos familiares, que precisam as vezes inferir 0 que esta se passando. Apesar da
falha na comunicacdo verbal, algumas criancas fornecem indicios de suas necessidades
gestualmente, por exemplo, buscando utensilios de cozinha quando tém fome. Gradualmente,
esses sinais sdo significados pelos cuidadores, estabelecendo outras possibilidades de
comunicagdo com a crianga. “Ele agora fala alguma coisa, porque ele ndo falava nada. Eu
que tinha que adivinhar quando ele queria comer, quando ele queria fazer xixi, fazer as

necessidades dele, eu que tinha que adivinhar” (Gisele, mée, 24 anos).
Se uma criancinha machuca ela na escola ela ndo vai chegar em casa e contar, ela
pode mostrar mas... entendeu? Tem que ter uma atengdozinha mais especial. Acho
que por conta disso, que ela ndo se comunica. Se ela defecar, ela ndo vai dizer que
t4 defecada, a gente tem que olhar, limpar ela tudinho. J4 em casa é diferente,
quando ela faz, ela procura ou eu ou a mae pra limpar (Rafael, pai, 26 anos).
Independentemente de variacBes no diagndstico, das caracteristicas particulares de
cada crianca e dos arranjos familiares, quase todos os entrevistados concordam que o cuidado
a criancas com demanda em salde mental requer uma atencdo especial por parte dos
cuidadores, conforme elucidam: “O cuidado é dobrado” (Célia, mée, 35 anos); “Quando ela
quer alguma coisa, a gente tem que ter um carinho especial por ela, porque querendo ou nao
ela é diferente das outras criancas, né? (...) Eu acredito que seja isso, né? Por isso tem que
ter uma aten¢dozinha maior por conta disso, entendeu?” (Rafael, pai, 26 anos); “Ndo,
porque eu trato meus filhos tudo igual. (...) Agora assim, a gente, com Leandro a gente tem
mais cuidado porque Leandro s6 tem 4 anos, tem esse problema dele, ta entendendo? (...) A

gente tem que ter mais atencdo nele, né?” (Carmem, mée, 44 anos).

Assim, ndo é fazendo tudo o que eles querem, t4 entendendo? Mas assim, vocé ter
um cuidado a mais, mostrar a ele assim, mostrar uma educag¢éo normal com uma
crianga, mas aquele cuidado a mais que vocé tem, t4 entendendo? O medo de
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acontecer, ele ja vem aqui, o medo de acontecer coisas a mais, vocé tem aquele
cuidado, aquele medo que aconteca alguma coisa, porque a gente acha que ele é
fragil, tem que ter aquele cuidadozinho tudinho, eu acho isso muito bonitinho (risos)
(Gisele, mée, 24 anos).

Desse modo, esse cuidado “a mais” ou “dobrado” como denominam aparece associado
aos sentimentos de amor, carinho, dedicacdo, paciéncia e respeito (6UR). No discurso dos
familiares, esses elementos sdo vistos como fundamentais, cuja expressdo orienta praticas
favoraveis a promocdo a saude mental das criancas. “Eu acho que a melhor forma que pode
fazer € ajudando ela no dia a dia, dando amor, dando carinho (...) Principalmente amor de
pai, de mae, né? Amor de familia. Que ajuda a vencer essa barra. Eu acho que é o amor. E o
amor que eu sinto por ela mesmo, é um pedaco de mim” (Rafael, pai, 26 anos); “Em primeiro
lugar, tratar bem né? Ter respeito com a crianga, dar amor, porque o que eles querem ¢é
amor né? Se vocé ndo der amor a ele, acho que precisa de tudo. Carinho e amor” (Juliana,
mée, 38 anos).

Encerra-se essa discussdo retomando os paradoxos em torno da representacao social
de maternidade, visto que frequentemente as queixas em torno dos sacrificios embutidos nesse
“cuidado dobrado” sdo contrabalanceados pelo sentimento de realizacao em “ser mae de uma
crianca especial”. As maes revelam que ao atravessarem o processo de aceitacdo do
sofrimento psiquico, que envolve o conflito do encontro entre o filho desejado e idealizado e
o filho real, e das referidas implicacdes nos cuidados cotidianos, emerge o apego e a formagéo
de um profundo vinculo com a crianca que supera as dificuldades encontradas. No discurso
das mées entrevistadas, parece haver uma relacdo proporcional entre 0 amor pela crianca e o
investimento que lhe é destinado, em termos de tempo, dedicacéo e sacrificios. De modo que,
cada pequeno progresso e aquisicdo no desenvolvimento da crianga sdo comemorados em
grande escala. “E muito bom ser mde. Principalmente mde dele que ele tem um pobreminha e
eu sei que ele tem que ter um cuidadozinho a mais, ajudar ele a crescer” (Gisele, mae, 24
anos); “é uma riqueza de aprendizado muito grande e eu me sinto muito emocionada sempre
gue eu vejo uma coisa que ela aprende, mesmo que seja uma coisa que outra crianga poderia
fazer” (Alice, mae, 26 anos); “Ja que eu tenho um filho assim, amo meu filho, talvez até mais

do que os outros porque a gente tem que se dedicar mais” (Marta, mde, 49 anos).

E assim ser mae assim é muito bom, mesmo de uma crianga especial eu acho assim.
Tem hora que a gente olha assim, assim e € melhor ainda porque tudo o que a gente
faz a gente faz em dobro, é mais assim sacrificoso, & mais assim, é mais trabalhoso,
mas quando a gente consegue alguma, qualquer besteirinha pra gente é uma coisa
muito grande (Helena, m&e, 33 anos).

Se de um lado identificaram-se relatos que evidenciavam 0s aspectos negativos da
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maternagem, como a falta de maturidade e apoio para exercé-la, os sacrificios, a perda da
liberdade, a sobrecarga, as frustracdes e angustias cotidianas, entre outros, de outro essa
experiéncia foi extremamente valorizada, tal como averiguado por Santos, Novelino e
Nascimento (2001). Essa compreensdo € restrita as mulheres que vivenciam a maternidade,
cujo exercicio possibilita a emergéncia do amor incondicional, ou nas palavras de Helena
(mée, 33 anos) e de Luisa (mé&e, 31 anos): “quando a gente é mae ai é que a gente sabe 0
verdadeiro amor”; “sé sabe quem é mde mesmo, né?!”. O amor emerge, assim, como
elemento central e estruturador da representacao social de maternidade.

A felicidade fruto do sofrimento, embora aparentemente contraditoria, evidencia a
l6gica propria da organizacdo dos elementos constitutivos de uma representacéo, regulada
pela necessidade de compartilhar um conjunto de significacGes (tomadas como verdadeiras)
com os grupos de referéncia. Portanto, essas representacdes sociais s6 adquirem sentido
diante do contexto que abarca as relagfes entre mulher e maternidade (SANTOS;
NOVELINO; NASCIMENTO, 2001).

Finalmente, cabe refletir sobre o atravessamento da experiéncia e da proximidade com
0 objeto de representacdo sobre os resultados discutidos até entdo. Conforme observado nas
quatro grandes categorias “quem cuida?”, “quem ¢ cuidado?”, “por que ¢ cuidado” e “como
cuidam?”, oS processos representacionais e categoriais que organizam as experiéncias e
praticas dos cuidadores pdem em jogo elementos de forte carater emocional. Retomando a
proposta de Moscovici (1984) é importante ponderar sobre as relacdes Eu — Outro — Objeto no
estudo sobre a realidade social, tendo em vista que “por meio de diferentes modos de
comunicacdo e interacdo as representacbes produzem diferentes sistemas de saber que
expressam em sua forma as caracteristicas da comunicagdo e interacdo entre Eu e Outro”
(JOVCHELOVITCH, 2008, p. 184).

Sendo assim, este estudo ilustra como a relacdo do sujeito com o outro (cuidadores —
criancas) ativa diferentes processos de construcdo e comunicagédo das representacées sociais,
gue ndo sdo 0s mesmos dos estudos envolvendo, por exemplo, a producdo de dados
documentais ou individuos que ndo possuem uma implicagdo direta com o (s) objeto (s). Dada
sua importancia, faz-se necessario, portanto, considerar e compreender as dimensdes
subjetivas, os afetos e as identidades nos processos de constru¢do do conhecimento e na vida
social (JOVCHELOVITCH, 2008).
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O recurso do dicionario (...) mantendo inalterada a negagdo da complexidade,
permite levantar significados, sem dar base, no entanto, para qualquer inferéncia.
Ora, a representacgdo social de um objeto ndo pode ser restrita ao dicionario. Em seus
processos, ela o extrapola e se faz plural, no reflexo da diversidade dos grupos, de
suas culturas e das historias pessoais, que vao orientar as experiéncias com o objeto
(MADEIRA; TURA; TURA, 2003, p. 115).

Nessa dissertacdo, buscou-se investigar as praticas de cuidado a saude mental na
infancia. Para tanto, a pesquisa foi desenvolvida no contexto de um CAPSI, apreendendo a
perspectiva dos familiares, isto é, dos adultos responsaveis pelos cuidados cotidianos das
criancas. Ratificou-se que enquanto pratica social, os cuidados que os familiares dirigem as
criangas sdo construidos a partir da experiéncia cotidiana e do acesso as informaces, bens e
servigos, que variam conforme suas inser¢fes sociais. Essas condutas sdo ainda interpeladas
pelos outros individuos que compdem as redes sociais desses cuidadores, e que compartilham
seus saberes, sejam eles formais ou informais. Desse modo, 0s sujeitos organizam e
constroem teorias que orientam as préaticas consideradas favoraveis e desfavoraveis a saude
mental infantil, de modo que, aquelas séo justificadas, reafirmadas ou transformadas diante
dessas. No bojo dessas préaticas, estdo embutidas crencas, normas, valores e concepcoes
diversas, como aquelas evidenciadas neste trabalho, que ddo contorno aos sentidos de “boa
mae”, de crianca “normal” e crianga “especial”, entre outros.

Ao longo desse trabalho, refletiu-se sobre o atravessamento do sofrimento psiquico
infantil na organizacdo e na rotina cotidiana das familias. No ambito familiar, foram
evidenciadas as desigualdades de género concernentes ao cuidado das criancas e tarefas
domeésticas, apontando que, na auséncia de uma rede social de apoio, essas responsabilidades
recaem sobre os ombros das mulheres, que necessitam dedicar-se integralmente a
maternagem. Como enfatizam Castro et al. (2012), é preciso descrever e analisar critica e
comparativamente, a partir de diversos olhares teoricos, as transformacdes na familia e suas
implicacdes sobre o lugar ocupado por homens e mulheres, principalmente no que diz respeito
ao cuidado dos filhos, uma das funcgdes socialmente priorizada no contexto familiar.

Verificou-se que as praticas sociais e as formas pelas quais elas se manifestam
abarcam uma diversidade de fendmenos heterogéneos, que podem envolver ndo somente as
representacdes sociais, como também refletir questes politicas, econdmicas e institucionais
(MARKOVA, 2006), tal como se procurou demonstrar no tocante as barreiras de acesso a
salde, educacdo e assisténcia social, que comprometem o cuidado integral a saude mental.

Ademais, as vozes dos entrevistados convocaram iniciativas de ampla divulgacdo de
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informagdes sobre as probleméticas psiquicas que acometem criangas, que esclarecam nao
apenas os cuidadores e familiares, como toda a sociedade, fornecendo, dessa forma, subsidios
para ressignificacdo e ruptura de preconceitos e estigmas que insistentemente se mantém.

E importante frisar que uma das limitacbes dessa pesquisa foi o aprofundamento na
discussdo sobre as representagcdes sociais de maternidade, autismo, sofrimento psiquico,
infancia, etc. Assim, fica claro que diante da compreensdo sobre a complexidade desses
temas, os dados suscitaram discuss@es, cuja riqueza se mostrou inesgotavel no limite dessas
paginas. Para os interessados em mergulharem nessas reflexdes sugere-se a leitura de outros
trabalhos que se propuseram a analise desses objetos, em suas especificidades.

Ademais, pondera-se que o enfoque sobre esses fendmenos em especial ndo exclui a
possibilidade de coexisténcia de outros objetos e processos em jogo no sistema de
representacdes e praticas, que ndo foram alcados nesse estudo. Considerando-se que na
andlise das praticas sociais deve-se levar em conta a rede de objetos que estdo imbricadas e as
diversas teorias de senso comum — representagdes sociais — que s@o envolvidas nessas
praticas. Sendo assim, as representacdes sociais de diferentes objetos sociais, como
maternidade, autismo e infancia, interligam-se compondo um sistema subjacente as préaticas
de cuidado, ratificando o carater interdependente dessa relagéo.

Algumas escolhas metodoldgicas em relacéo aos critérios de inclusdo dos participantes
da pesquisa também ndo ocorreram por acaso. A caracterizacdo dos participantes pelo
predominio de mulheres-mées constituiu um reflexo da clientela presente na recepcdo do
servico, e ndo um critério previamente estabelecido. Nesse estudo, optou-se pela no¢do de
‘cuidadores’ com o intuito de incluir e contemplar a perspectiva de outros atores sociais
envolvidos no cuidado de criancas. Do mesmo modo, ndo se buscou selecionar 0s
entrevistados a partir de uma possibilidade de diagndstico psiquiatrico das criancas (como
autismo ou hiperatividade, por exemplo). Essas escolhas objetivaram deslocar o foco sobre a
maternidade, bem como sobre determinado diagndéstico/patologia para pensar que implicacdes
o sofrimento psiquico infantil acarreta, de maneira ampla e global, nos modos de cuidado
familiares. Notadamente, essas categorias foram contempladas e problematizadas no decorrer
da anélise.

Todas as pessoas incluidas nesse estudo tinham em comum a participacdo nesse grupo
especifico (de familiares que cuidam e acompanham as criancas aos servi¢os). Mas todos,
individualmente, possuiam diferentes inserces sociais em outros grupos que influenciavam,
consideravelmente, seus modos de compreender e agir. Observou-se, por exemplo, que as

diferengas de género, nivel de escolaridade e acesso a bens e servigos, assim como as
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possibilidades de (ndo) formacdo de redes sociais, produziram mdaltiplas experiéncias de ser
mae, avo, pai e crianga, bem como de conceber e lidar diante do sofrimento psiquico.

Assim, embora as representacdes sociais de alguns objetos tenham se estruturado em
torno de um ndcleo consensual de significacdes, foram apontadas variagdes e dissensos entre
0s participantes desse estudo (ABRIC, 1994). Essas informag0es demonstram que, embora o
conceito das representacdes sociais enfatize a natureza dos sentidos compartilhados, elas ndo
sdo homogéneas, visto que hum mesmo grupo e huma mesma sociedade coexistem consensos
e dissensos acerca dos objetos veiculados, que se ajustam as realidades sociais das quais 0s
individuos fazem parte. O processo de construcdo de um sistema de representacdes pressupde
um individuo ativo, que inserido numa cultura, compartilha as crencas e valores dos grupos de
pertenca, a0 mesmo tempo em que 0S reconstroi a partir de mecanismos psicologicos e
vivéncias pessoais. (KOBARG; SACHETTI; VIEIRA, 2006; MACARINI; VIEIRA, 2011;
SANTOS, 2011).

As representacfes sociais, enquanto sistemas de intepretacdo que regem as relacGes
dos sujeitos com os outros e com o0 mundo, também repercutem nos processos de difusdo e
assimilacdo dos conhecimentos e na definicdo das identidades sociais, aspectos relevantes
quando tratamos do processo salde-doenga, incluindo a “mental” (JODELET, 2001).
Verificou-se que o sofrimento psiquico na infancia também imp&e conflitos conceituais e
interpretativos que remetem ao campo da alteridade, entendida como “produto de um duplo
processo de construcdo e de exclusdo social que, indissoluvelmente ligados como os dois
lados duma mesma folha, mantém sua unidade por meio dum sistema de representacdes”
(JODELET, 1998, p. 47-48).

Nesse sentido, vislumbrou-se que o esforgo cognitivo em compreender o sofrimento
psiquico é marcado por operac@es de classificacdo e ordenacdo opostos, 0 normal/anormal, o
doido/sdo, o diferente/igual. Entender o outro como “alter”, como radicalmente diferente de
mim ¢é, paradoxalmente, uma forma de compreendé-lo, de significa-lo. Essas designacdes
apreendidas no discurso de alguns entrevistados ndo apenas evidenciam a diferenca (0 outro
ndo € 0 mesmo que eu), mas remetem aos processos simbdlicos e praticos engendrados nas
relacfes sociais que estabelecem a exclusdo social desses individuos. Como referenciado, as
possibilidades de acOes e espacos sociais em que as criangas interagem também séo
circunscritos pelo seu sofrimento psiquico, quando os familiares opinam, por exemplo, que
elas séo incapazes de aprender e/ou tem seu direito a educagdo formal vetado.

Ademais, observou-se duas tendéncias no processo de construcdo de representacoes

sociais do autismo: de um lado, evidenciou-se uma busca ativa pelos conhecimentos
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cientificos numa tentativa de apropriacdo dos elementos do universo reificado. De outro, a
familiaridade com o objeto vai se dando a partir do estranhamento cotidiano com o mesmo,
nas relacbes com a crianca, com os profissionais e outros cuidadores e familiares. Embora
realcadas essas diferencas, tais processos nao sao excludentes, mas simultaneos, em maior ou
menor escala, variando em funcdo de alguns fatores, como o nivel educacional e filiacéo
religiosa, e caracterizam o estado de polifasia cognitiva.

Espera-se que esses resultados contribuam para a construcdo de conhecimento nas
areas da Psicologia do Desenvolvimento, da Psicologia Social, da Psicologia Clinica, para 0s
campos interdisciplinares da Satide Mental e das Politicas Publicas, entre outros. Em termos
académicos, este trabalho teve a proposta de contribuir, de forma modesta, para a discussao
sobre a relacdo entre sistemas representacionais e praticas sociais, aspecto pouco explorado no
ambito da Teoria das Representacdes Sociais.

Em termos sociais, descreveu-se as praticas cotidianas de criangas e familiares na
interface com o sofrimento psiquico, enaltecendo as barreiras no acesso a saude, educacdo e
assisténcia, bem como na formacgdo de redes sociais, que repercutem, principalmente, na
necessidade de dedicacdo integral das mulheres a maternagem e na privacdo de direitos as
criancas. Ademais, constatou-se o apelo dos cuidadores pela emergéncia de espacos de troca
de informacéo e didlogo com os profissionais de saide, assim como por momentos de escuta e
atencdo aos seus desafios, angustias e receios na experiéncia de cuidar. Desse modo, tais
achados ainda podem acrescer a reflexdo sobre as préaticas correntes influenciando na
formacéo profissional e nas politicas publicas de saide voltadas para essa area.

Evidentemente, esse trabalho dissertativo ndo guardou a pretensdo de contemplar e
aprofundar a complexidade desses fendmenos, porém suscita que temas como a formacédo de
redes sociais no cuidado de criancas com demandas em salide mental, bem como a articulacao
entre representacOes e praticas sociais e a fluidez do conceito de grupo no ambito da TRS

sejam privilegiados como objetos de estudo em outras pesquisas.
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APENDICES



APENDICE A — Roteiro de Entrevista com profissional de satde

1. DADOS PESSOAIS/ PROFISSIONAIS

1.1 Nome: 1.2 Idade:
1.2. Funcéo:

1.3. Formacao profissional (cursos técnicos/formacdo académica):
1.4. H& quanto tempo trabalha no CAPS?

1.5. Possui outros empregos? Quais?

1.6 Quais fatores influenciaram sua atuagdo nessa area?

2. FUNCIONAMENTO DO CAPS

2.1 Qual o papel desse servi¢o na rede de saide mental?

2.2 Como é o funcionamento geral do servigo? Quais as principais atividades?

2.3 Quais profissionais compdem essa equipe?

2.4 Quais os principais atributos para um profissional que trabalha aqui?

2.5 Existe alguma capacitacao periddica para os profissionais?

2.6 Como funciona a entrada dos usuarios no servigo?

2.7 Quais foram as mudancas ocorridas apos a implementacdo da Reforma psiquitrica e
Politica Nacional de Saude Mental?

2.8 Como essa rede interage em beneficio dos usuarios — criancas e familiares (como
funcionam as parcerias e 0s encaminhamentos)

2.9 Qual a principal demanda do servigo?

2.10 De que forma os familiares sdo incluidos no tratamento?

2.11 Como ¢é a relacdo entre profissionais e familiares?

2.12 Qual a postura da equipe de satde em relagdo ao diagndstico? E como os familiares se
portam em relagéo ao diagnostico?

2.13 Quais sdo as expectativas dos familiares quando chegam aqui?

3. CUIDADO A SAUDE MENTAL

3.1 Para vocé, por quais motivos uma crianca necessita de um atendimento num servigo de
saude mental?

3.2 Para vocé, o que uma pessoa pode fazer para ajudar uma crianca a ter saide mental?

3.3 Quem normalmente cuida da(s) crianca(s) que sdo atendidas aqui no dia-a-dia?

3.4 Qual a importancia do cuidado para as criangas que sao atendidas aqui?

3.5 Em geral, como € a rotina das criangas que sdo acompanhadas aqui? O que elas fazem no

dia-a-dia?
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (profissional de satde)

Universidade Federal de Pernambuco

U [
ne-
e~

Curso de Pds-Graduagédo em Psicologia

@

Mestrado em Psicologia

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DA PESQUISA

Entre representaces e préaticas: O cuidado & saude mental na infancia

RESPONSAVEIS

Livia Botelho Félix

INSTITUICAO

Programa de Pés-Graduacao em Psicologia da Universidade Federal de Pernambuco

APRESENTACAO E PROCEDIMENTOS

Vocé esta sendo convidado (a) a participar como voluntério (a) da pesquisa que tem como finalidade
principal compreender como sdo as praticas dos familiares em relagdo ao cuidado & satde mental na
infancia. Durante o estudo serdo realizadas observac@es do cotidiano do tratamento e vocé esta sendo
convidado a responder a uma entrevista proposta pela pesquisadora, que serd gravada sob sua
autorizacdo e transcrita posteriormente, para fins de analise, com a garantia de que apenas a
pesquisadora terd acesso a integra das transcricdes. Esta pesquisa tem carater voluntario de
participacdo. VVocé podera desistir de participar a qualquer momento. Sua desisténcia ndo afetara o
atendimento oferecido a crianga pelo servico. Durante a realizagdo da entrevista, caso sinta-se
desconfortavel podera solicitar a pesquisadora que a entrevista seja paralisada ou encerrada.

RISCOS E BENEFICIOS

Os resultados da pesquisa poderdo beneficiar familiares e profissionais de salde na compreensdo
sobre as diferentes possibilidades de concepcdes acerca do cuidado a saude mental infantil. A
oportunidade de falar sobre o cuidado a satde mental infantil pode proporcionar um momento de
reflex&o para os familiares. Além disso, poderé gerar conhecimentos importantes para o trabalho dos
diversos profissionais que lidam com a temética da saltde mental infantil, como psic6logos,
psiquiatras, terapeutas ocupacionais, enfermeiros, fonoaudiélogos, assistentes sociais, dentre outros,
para que possam realizar intervencdes culturalmente adequadas.

Como possiveis riscos, pode surgir algum momento de desconforto ou conflito para o participante ou
entre este e 0s colegas. Nesses momentos, a entrevistadora ird intervir com a intengdo de minimiza-
los. Caso seja necessario, a pesquisadora podera recorrer a pesquisadores auxiliares ou realizar um
encaminhamento a um servico especializado (a exemplo da clinica escola de Psicologia da
Universidade Federal de Pernambuco). A pesquisadora garantira a confidencialidade das informagoes
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e 0 anonimato dos participantes.

COMPROMISSOS

A pesquisadora compromete-se a estar sempre disponivel para esclarecer ddvidas sobre os
procedimentos da pesquisa. Fornecera todas as informagfes necessarias para que o participante possa
decidir conscientemente sobre sua participagdo na referida pesquisa. Compromete-se em manter o
sigilo, de forma que 0s nomes das pessoas envolvidas na pesquisa jamais serdo revelados em
possiveis publicacbes ou apresentacdes do trabalho. O participante podera ainda desistir de sua
participacdo a qualquer momento. Os resultados gerais obtidos através da pesquisa serdo utilizados
apenas para alcancar os objetivos do trabalho, incluida sua publicacdo na literatura cientifica
especializada. Por fim, a participacdo na pesquisa ndo implicard absolutamente nenhum custo, nem
recompensa financeira para os participantes.

O contato para qualquer esclarecimento de que necessite podera ser realizado com a pesquisadora
responsavel: Livia Botelho Félix, pelo endereco: Avenida Professor Moraes Rego s/n, Cidade
Universitaria, no Laboratdrio de Interacdo Social Humana no Departamento de P6s-Graduacéo
em_Psicologia, da UFPE, pelos telefones: (81) 2126-8271 e (81) 8792-3260, ou e-mail:
liviabotelhofelix@hotmail.com. O participante podera contatar ainda o Comité de Etica da UFPE
para apresentar recursos ou reclamacdes em relagdo a pesquisa, pelo endereco: Avenida da
Engenharia s/n, Cidade Universitéria, Recife — PE, CEP:50740-600, Tel.: 2126-8588.

Os materiais coletados serdo armazenados para fins apenas de pesquisa durante 5 anos no
Laboratério de Interacdo Social Humana (Lablnt) sob responsabilidade da pesquisadora
responsavel: Livia Botelho Félix/Maria de Fatima de Souza Santos (orientadora), e
posteriormente serdo destruidos. Aqui em Brasilia colocamos 0 nome da orientadora como co-
responsavel

CONSENTIMENTO
Eu,

profissional de saude deste CAPSI, fui devidamente apresentado(a) as informacdes acima e, apés Ié-
las e compreendé-las, concordo em participar desta pesquisa da seguinte maneira:

() entrevista e/ou () observacéo.

A assinatura desse consentimento ndo inviabiliza nenhum dos meus direitos legais.

Recife, de de 2013.

Participante Pesquisador
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APENDICE C — Dados Pessoais

Nome:

Sexo: Masculino () Feminino ( ) Idade:

Estado civil: Solteira/o ( ) Casada/o ( ) Companheira/o ( ) Separada/o ou Divorciada /o ( )
Viava/o ()

Escolaridade:

Ensino fundamental incompleto ( )

Ensino fundamental completo ( )

Ensino médio incompleto ( )

Ensino médio completo ( )

Ensino superior incompleto ( )

Ensino superior completo ( )

Profisséo/ocupacéo:

Bairro:

Renda familiar:

Até R$ 678,00 ()

Entre R$ 678,00 E R$ 2034,00 ( )

Entre R$ 2034,00 e R$ 3390,00 ( )

Entre R$ 3390 e R$ 4746,00 ( )

Acima de R$ 4746,00 ( )

Vocé ou alguém da sua familia recebe algum beneficio? Néo ( ) Sim ( ) Qual?

Possui alguma religido: Nao ( ) Sim ( ) Qual?

Com quem mora:

Tem filhos/as: Néo ( ) Sim ( ) Quantos? Masculino ( ) Feminino ( )

Idade:

Qual o vinculo com a crianca que é atendida nesse servico? Mée ( ) Pai ( ) Avo () Tio/a
( ) Outro:
Alguma outra pessoa na casa também recebe tratamento em algum servico de satude
mental? Sim ( ) Néo ( )

Hé& quanto tempo a crianca é atendida aqui?
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APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (familiares)

Universidade Federal de Pernambuco

[
[~
e~

[=¢ Curso de Pds-Graduagdo em Psicologia

§

Mestrado em Psicologia

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DA PESQUISA

Entre representaces e préaticas: O cuidado a saude mental na infancia

RESPONSAVEIS

Livia Botelho Félix

INSTITUICAO

Programa de Pos-Graduacdo em Psicologia da Universidade Federal de Pernambuco

APRESENTACAO E PROCEDIMENTOS

Vocé estd sendo convidado (a) a participar como voluntério (a) da pesquisa que tem como finalidade
principal compreender como s&o as praticas dos familiares em relacdo ao cuidado & satde mental na
infancia. Durante o estudo serdo realizadas observagdes do cotidiano do tratamento e vocé esta sendo
convidado a responder a uma entrevista proposta pela pesquisadora, que sera gravada sob sua
autorizacdo e transcrita posteriormente, para fins de anélise, com a garantia de que apenas a
pesquisadora tera acesso a integra das transcricdes. Esta pesquisa tem carater voluntario de
participacdo. VVocé podera desistir de participar a qualquer momento. Sua desisténcia ndo afetara o
atendimento oferecido & crianga pelo servigo. Durante a realizagdo da entrevista, caso sinta-se
desconfortavel podera solicitar a pesquisadora que a entrevista seja paralisada ou encerrada.

RISCOS E BENEFICIOS

Os resultados da pesquisa poderdo beneficiar familiares e profissionais de salide na compreensao
sobre as diferentes possibilidades de concepgbes acerca do cuidado a salde mental infantil. A
oportunidade de falar sobre o cuidado a satde mental infantil pode proporcionar um momento de
reflex&o para os familiares. Além disso, podera gerar conhecimentos importantes para o trabalho dos
diversos profissionais que lidam com a temética da saude mental infantil, como psicélogos,
psiquiatras, terapeutas ocupacionais, enfermeiros, fonoaudiologos, assistentes sociais, dentre outros,
para que possam realizar intervengdes culturalmente adequadas. Como possiveis riscos, pode surgir
algum momento de desconforto ou conflito para o participante ou entre este e os colegas. Nesses
momentos, a entrevistadora ira intervir com a intencdo de minimiz4-los. Caso seja necessario, a
pesquisadora podera recorrer a pesquisadores auxiliares ou realizar um encaminhamento a um
servico especializado (a exemplo da clinica escola de Psicologia da Universidade Federal de
Pernambuco). A pesquisadora garantird a confidencialidade das informacfes e o anonimato dos
participantes.
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COMPROMISSOS

A pesquisadora compromete-se a estar sempre disponivel para esclarecer ddvidas sobre os
procedimentos da pesquisa. Fornecera todas as informac@es necessarias para que o participante possa
decidir conscientemente sobre sua participacdo na referida pesquisa. Compromete-se em manter o
sigilo, de forma que os nomes das pessoas envolvidas na pesquisa jamais serdo revelados em
possiveis publicacdes ou apresentacdes do trabalho. O participante poderd ainda desistir de sua
participacdo a qualquer momento. Os resultados gerais obtidos através da pesquisa serdo utilizados
apenas para alcangar os objetivos do trabalho, incluida sua publicacdo na literatura cientifica
especializada. Por fim, a participacdo na pesquisa ndo implicara absolutamente nenhum custo, nem
recompensa financeira para os participantes.

O contato para qualquer esclarecimento de que necessite podera ser realizado com a pesquisadora
responsavel: Livia Botelho Félix, pelo endereco: Avenida Professor Moraes Rego s/n, Cidade
Universitaria, no Laboratério de Interacdo Social Humana no Departamento de P6s-
Graduacdo em Psicologia, da UFPE, pelos telefones: (81) 2126-8271 e (81) 8792-3260, ou e-
mail:_liviabotelhofelix@hotmail.com. O participante podera contatar ainda o Comité de Etica da
UFPE para apresentar recursos ou reclamagfes em relagdo a pesquisa, pelo enderego: Avenida da
Engenharia s/n, Cidade Universitéria, Recife — PE, CEP:50740-600, Tel.: 2126-8588.

Os materiais coletados serdo armazenados para fins apenas de pesquisa durante 5 anos no
Laboratério de Interacdo Social Humana (Lablnt) sob responsabilidade da pesquisadora
responsavel: Livia Botelho Félix/Maria de Fatima de Souza Santos (orientadora), e
posteriormente serdo destruidos.

CONSENTIMENTO
Eu, )

familiar responsavel por uma crianca atendida nesse CAPSI, fui devidamente apresentado(a) as
informacdes acima e, ap0s Ié-las e compreendé-las, concordo em participar desta pesquisa da
seguinte maneira:

() entrevista e/ou () observacao.

A assinatura desse consentimento ndo inviabiliza nenhum dos meus direitos legais.

Recife, de de 2013.

Participante Pesquisador

Testemunha 1 Testemunha 2
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APENDICE E — Roteiro de observacio

Local: Recepcdo do CAPSI

Periodo de observacéao: Abril a Junho

Frequéncia: 3x por semana

Nas notas de campo de cada turno de observacao devem estar registrados:

e Data da observacéo
e Hora de inicio e fim da observacéo

e Participantes da cena observada
Finalidade da observacao

e Compreender a dinamica de funcionamento do servico, com foco nas interacdes entre
familiares e criangas, familiares entre si, e familiares e profissionais.

e Apreender os principais significados atribuidos ao cuidado as criangas, (ou 0 que 0
cuidado a saude mental tém representado/significado para cuidadores no contexto
observado), a partir de conversas informais.

e Introduzir a pesquisadora no campo enquanto ‘ndo-membro’ da equipe.
Recepcéo

o Perfil do profissional que presta o primeiro atendimento

e Mecanismos de triagem — formais e informais.

e Observar desempenho da equipe frente as intercorréncias (se houver)

e Encaminhamento dado ao caso

e Condicdes do ambiente (limpeza, ventilacdo, luminosidade, grau de conforto)

e Tempo de espera para atendimento

e Diferentes formas de atendimento, segundo condigdes e caracteristicas dos usuarios e
acompanhantes.

e Condicdes em que as criangas chegam ao servi¢o (acompanhante, horario, etc.)

e Conversas informais entre recepcionista, familiares e criancas.

e Conversas informais entre familiares, enquanto aguardam atendimento das criancas.



APENDICE F — Roteiro de Entrevista com familiares

1. COTIDIANO (Descrever rotina de cuidados e atividades da crianca)

1.1 Quem normalmente cuida da(s) crianga(s) no dia-a-dia?

1.2 O cuidado é compartilhado com mais alguém?

1.3Como é que vocé cuida do seu filho/ da criangca num dia comum. Por exemplo, como é de
manha quando a crianga acorda? E depois?

1.4 Como € a rotina da crianga? O que ela faz no dia-a-dia (incluindo finais de semana)?

1.5 Como € a relacdo dela com outras criangas e com 0s demais membros da familia?

1.6 Para vocé, o que é ser crianca? O que uma crianca faz?

1.7 Como ¢ ser “pai” ou “mae” dessa crianga? Para vocé, o que ¢é ser pai/mae?

2. SOBRE O TRATAMENTO NO CAPSI

2.1 Quem trouxe a crianga ao CAPS pela primeira vez? Por qual motivo?

2.2 O que disseram no primeiro atendimento?

2.3 Como é o acompanhamento? (se a pessoa nao falar perguntar sobre a frequéncia semanal,
atividades desenvolvidas, etc.)

2.4 Quais eram suas expectativas quando trouxe a crianca nesse servigo? Elas foram atendidas?
2.5 Para vocé, qual é a funcdo desse servi¢co?

2.6 O que vocé acha do tratamento que ¢ oferecido? (Perguntar sobre localizacdo do servico,
dificuldades de deslocamento, estrutura fisica, qualidade do atendimento, etc.)

2.7 O que vocé acha da equipe de satde desse CAPSI?

2.8 De que forma vocé e o restante da familia participam do tratamento?

2.9 Como vocé percebe a relagdo da crianga com os profissionais de satde?

3. CUIDADO A SAUDE MENTAL

3.1 Para vocé, o que é satde mental?

3.2 O que uma pessoa pode fazer para ajudar uma crianca a ter satide mental?

3.3 Para vocé, por quais motivos uma crianca necessita de um atendimento num servigo de
salide mental? E quando ndo ha necessidade?

3.4 A crianca ja recebeu algum diagnostico psiquiatrico nesse ou em outro servi¢o? Qual?

3.5 O que sentiu/ pensou quando recebeu esse diagndstico?

3.6 Caso sim, 0 que vocé sabe sobre esse diagndstico? Se vocé fosse explicar a uma pessoa que
ndo conhece, como vocé diria?

3.7 Para vocé existe (ou qual) a diferenca entre uma crianga com esse diagnostico e outra que

ndo tem? Existem/quais as diferengas nos cuidados cotidianos?
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APENDICE G — Calendario de observacdes e entrevistas

Maio/2013

12 13 14 15 16
19 20 21 22 23
26 21 28 [29 30

Junho/2013

16 17 18 20

23 24 25 26 27

30

Observagio O
Entrevistas D

Ambos

10
17
24

31

14
21

28

11
18

25

15
22

29
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ANEXOS



ANEXO A — Carta de Anuéncia

Prefeitura do Recife
Secretaria de Salde

CARTA DE ANUENCIA

Autorizo Livia Botelho Félix, mestranda em Psicologia da
Universidade Federal de Pernambuco - UFPE, a desenvolver pesquisa no
CAPS Infantii CEMPI, do Distrito Sanitario V, da Secretaria de Saude do
Recife, sob o titulo:"Entre representagées e praticas: o cuidado a salde
mental na infancia”, sendo orientada por Maria de Fatima de Souza Santos.

Estarei ciente que me s&o resguardados e abaixo listados:
= O cumprimento das determinages éticas da resolugdo 196/1996 do
Conselho Nacional de Saude.
= A garantia de solicitar e receber esclarecimentos, antes e durante o
curso da pesquisa;
* A liberdade de recusar a participar ou retirar minha anuéncia, em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizagéo alguma;
= A garantia de que nenhuma das pessoas envolvidas sera identificada e
tera assegurado privacidade quanto aos dados envolvidos na pesquisa;
® N&o havera nenhuma despesa para a Secretaria de Satde do Recife
decorrente da participagdo na pesquisa.
O(s) pesquisador(es) comprometem-se a trazer para esta diretoria o relatorio
final da pesquisa através de copia em Compact Disk (CD), uma vez que s6
serdo autorizadas novas pesquisas se ndo houver pendéncias de devolutiva
do servigo.
Tenho ciéncia do exposto e concordo em fornecer subsidios para a
pesquisa.

Recife, 08 de margo de 2013.

< O SAQALLL
Juliana Siqueira A,q e
Gerente Geral de Formagao e Avaliagdo de Desempenho

Juliana Siqueira Santos
Gerente Geral de Fo valiacao

Matricula n® 87.655-5
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ANEXO B — Parecer consubstanciado do CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
PERNAMBUCO CENTRO DE “GR&raAl o™
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

GEP-G03: FFE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Entre representagdes e praticas: o cuidado a satide mental na infancia
Pesquisador: Livia Botelho Félix

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 13369613.7.0000.5208

Instituicdo Proponente: CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DA NOTIFICACAO

Tipo de Notificagdo: Envio de Relatério Final

Detalhe:

Justificativa: Envio o relatorio final da pesquisa intitulada "Entre representagoes e praticas: o
Data do Envio: 27/01/2014

Situacao da Notificacdo: Parecer Consubstanciado Emitido

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 516.092
Data da Relatoria: 31/01/2014

Apresentacao da Notificacao:
A notificagao foi apresentada para avaliagao do relatério final da pesquisa

Objetivo da Notificacao:
O pesquisador solicita a aprovagao do relatério final da pesquisa.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
O pesquisador indicou a utilizagao do TCLE com Riscos e Benéeficios.

Endereco: Av. da Engenharia s/n? - 12 andar, sala 4, Prédio do CCS

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-600
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2126-8588 Fax: (81)2126-8588 E-mail: cepccs@ufpe.br

Pégina 01 de 02
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
PERNAMBUCO CENTRO DE “GR&raAl o™
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

Envolvend

GEP-G03: FFE

Continuagéo do Parecer: 516.092

Comentarios e Consideracoes sobre a Notificacao:
A notificagao foi apresentada com o relatério final e 0 mesmo esta adequado, com a indicagao dos
resultados e conclusao.

Consideracdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Os termos foram considerados adequados.

Recomendacoes:

Sem recomendagoes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Aprovado.

Situagéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Néao

Consideracoes Finais a critério do CEP:

O Colegiado aprova o parecer da notificagcao do relatério final da pesquisa, tendo o mesmo sido avaliado e
o protocolo aprovado de forma definitiva.

RECIFE, 27 de Janeiro de 2014

Assinador por:
GERALDO BOSCO LINDOSO COUTO
(Coordenador)

Endereco: Av. da Engenharia s/n? - 12 andar, sala 4, Prédio do CCS

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-600
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2126-8588 Fax: (81)2126-8588 E-mail: cepccs@ufpe.br
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