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			Prefácio


			Inicio este prefácio solicitando a referida licença às muitas vozes de mulheres que convivem com a esquizofrenia e de mães de crianças com deficiência que estão ecoadas nas próximas páginas. Embora o organismo família, tão diverso na contemporaneidade, possa exprimir inúmeras configurações — que são postas neste material —, traz a predominância do corpo feminino como princípio norteador das pesquisas.


			Este livro é um resultado de duas pesquisas de trabalho de conclusão de curso: a de Joice Cardoso, intitulada “Aspectos emocionais em mães pelo nascimento de um filho com Síndrome de Down”, e de Paula Dantas, com a temática “Suporte familiar no tratamento da pessoa com esquizofrenia”. Ambas as pesquisas apresentam um recorte fidedigno do que são vivenciados pelas famílias e mulheres que experienciam o oposto da corponormatividade pregada pela sociedade e se expõem ao preconceito, à violência simbólica e ao desgaste emocional cotidiano em suas relações.


			A história transversal ao que conhecemos hoje enquanto “cuidado” é oriunda de uma sociedade que ainda se alicerça nas raízes do patriarcado e atribui à mulher a função de cuidar. Nesse ínterim, a segunda geração do modelo social da deficiência trouxe contribuições importantes para esta atividade, principalmente quando se relaciona ao fato de cuidar de alguém com deficiência e / ou necessidades específicas, neste caso, os transtornos. As mulheres feministas que deram luz ao movimento trouxeram consigo um ponto ímpar: a desigualdade social de gênero que se reflete e eclode dentro de um coletivo que normaliza, valida e alimenta o discurso misógino. Então, como ressignificar percursos que se fundem entre a dor e a luta?


			Pesquisas atuais, como as aqui retratadas, trazem com veemência um triste mosaico de algumas realidades enfrentadas por essas mulheres. Diante disso, qual a linha tênue entre cuidar do outro e cuidar de si? No caso do suporte familiar, como discorrer e delimitar as funções entre os membros constitutivos do seio de modo a não sobrecarregar mulheres? E quanto a maternidade atípica, qual o (des)caminho entre maternidade e a maternagem, e o seu cuidado intermitente politicamente imposto?


			Tenho a certeza de que esta obra é um convite que será muito bem aceito para, independente do gênero, pensarmos sobre o cuidado mediante a ética da alteridade em uma perspectiva de responsabilidade mútua de todos os envolvidos nas tarefas iminentes de cuidar. À medida que leem, permitam-se escutar e serem escutados abertos à disponibilidade de repensar, reinventar e, não menos importante, acolher todas as formas de (re)existir.


			Matheus Wisdom


			Mestre em Educação e Contemporaneidade (PPGEDUC / UNEB)


		




		

			Apresentação


			A ideia deste livro surgiu a partir da defesa do nosso trabalho de conclusão de curso, que teve como temas “O suporte familiar no tratamento da pessoa com esquizofrenia” e “Aspectos emocionais em mães pelo nascimento de um filho com Síndrome de Down”. Ambos os trabalhos tinham como preocupação central compreender de que forma a família poderia contribuir de forma mais efetiva e eficaz no tratamento desses indivíduos, bem como analisar os aspectos emocionais sofridos por essas famílias em decorrência do recebimento de um diagnóstico de transtorno mental ou alteração genética. Além disso, foi observado no decorrer da nossa pesquisa o quanto o cuidador desses pacientes se desgasta com a sobrecarga emocional envolvida no cuidado com esse ente familiar em sofrimento psíquico.


			O suporte familiar é essencial para que esses sujeitos possam ter uma melhor qualidade de vida, com mais autonomia e que aprendam a lidar com o preconceito por parte da sociedade. As chances de uma pessoa com transtorno mental ou alteração genética se recuperar são muito maiores se houver esse suporte, tendo em vista que a falta de informação da doença aumenta o estigma e o isolamento social, reduzindo as chances de uma vida mais saudável.


			A esquizofrenia é uma das mais importantes doenças psiquiátricas, que afeta jovens e adultos de forma severa, crônica, independentemente de raça, sexo ou classe social, além de não ter cura. É a principal forma de psicose, ou síndrome psicótica, que se caracteriza por uma desorganização de diversos processos mentais, sendo um dos transtornos mais desafiadores e complexos que existem na atualidade. É uma doença psiquiátrica devastadora que toca diversos campos da vida do sujeito, tais como: mental, emocional, social, intelectual, laboral e físico, impondo-lhes determinadas limitações em razão dos sintomas característicos da doença. A esquizofrenia é um transtorno multifatorial, tendo como possíveis causas tanto fatores genéticos, quanto ambientais, a exemplo de traumas, uso de drogas, dentre outros.


			A Síndrome de Down, por sua vez, não é uma doença nem um transtorno. Corresponde a uma síndrome genética caracterizada por um erro na distribuição do cromossomo durante a divisão celular do embrião, revertendo, na maior parte dos casos, em uma trissomia do cromossomo 21. Seu nome foi dado em homenagem ao Dr. Langdon Down, um médico pediatra inglês, que foi o primeiro a identificar as características da síndrome. Alterações provocadas pelo excesso de material genético no cromossomo 21 extra determinam as características típicas da Síndrome de Down (SD), que são: comprometimento intelectual, aprendizagem lenta, hipotonia (diminuição do tônus muscular, responsável pela língua protusa), dificuldades motoras, atraso na articulação da fala e, em 50% dos casos, cardiopatias, olhos oblíquos, rosto arredondado, mãos menores com dedos mais curtos, prega palmar única e orelhas pequenas.


			A notícia de que uma criança tem Síndrome de Down pode causar impacto na família, mas a discriminação e o preconceito são os fatores que mais a prejudicam. É imprescindível, então, um trabalho multidisciplinar com todos os envolvidos com a criança, para a adequação às suas necessidades, uma vez que quanto mais cedo se oferecer um ambiente que promova autonomia e diferentes possibilidades de descoberta de seu potencial, melhor será seu desenvolvimento.


			Esta pesquisa se fez relevante como forma de ampliar o olhar para esses pacientes, que têm sido vítimas constantes do preconceito, da segregação e do abandono, em razão da falta de informação e conscientização da sociedade, da própria família e dos amigos. Isso acaba estigmatizando o paciente que, ao se sentir rejeitado, excluído do convívio social, tem seu estado de saúde agravado, dificultando, ou até mesmo impedindo, a sua ressocialização, a sua autonomia e, consequentemente, a sua qualidade de vida. Além disso, possibilitou conhecer os aspectos emocionais das famílias envolvidas no cuidado com esses pacientes, em especial, o sofrimento das mães, que são as principais cuidadoras, assumindo toda a sobrecarga no cuidado com esse ser tão frágil.


			Saliente-se ainda que, ao se planejar um filho, espera-se que ele se desenvolva, nasça e cresça de forma saudável, “normal”, “perfeito”. Ao se deparar com esses diagnósticos, a família passa a se sentir culpada, impotente, surgindo, a partir daí, diversas emoções e sentimentos, como raiva, tristeza, desespero, vergonha, medo, insegurança, dentre outros aspectos, fazendo com que essa família entre em um processo de luto e a maneira como os pais irão reagir ao diagnóstico irá exercer forte influência na superação desse processo.


			O impacto desses diagnósticos é muito grande não só para o paciente identificado, mas também para toda a família que sofre com o desconhecimento da doença, sendo necessário o estabelecimento de uma rede de apoio, uma reorganização da dinâmica familiar para que possa dar o suporte que o paciente necessita, porém o que se vê é o afastamento, a exclusão desse ente do seu meio social e, consequentemente, o agravamento do seu quadro e o aumento da sobrecarga por parte do cuidador.


			O presente livro teve como objetivo geral compreender a importância da família no tratamento da pessoa com esquizofrenia e com Síndrome de Down. Já os objetivos específicos são: identificar as emoções vivenciadas por essas mães ao se deparar com um diagnóstico desses, especificamente descrever como se dá o processo de enlutamento e ressignificação após o diagnóstico desses transtornos, bem como demonstrar a importância do suporte familiar para o seu tratamento e melhor qualidade de vida.


			O livro foi dividido em três partes. A primeira parte teve como destaque as especificidades sobre a esquizofrenia, semelhanças e diferenças entre a esquizofrenia e o transtorno bipolar e borderline, rede de apoio e características específicas sobre o suporte familiar para esses indivíduos. Na segunda parte do livro, foi abordado os aspectos emocionais em mães a partir do diagnóstico da síndrome de Down, tendo em vista que esse diagnóstico se dá durante o período gestacional. Já na terceira parte, foi discutido sobre o trabalho junto às famílias, o processo de enlutamento vivenciado a partir desses diagnósticos, a importância do autocuidado, da ressignificação dessa dor e da tomada de consciência para que essas mulheres, cuidadoras, possam retomar o protagonismo de suas vidas.


		




		

			
Parte 1

Suporte familiar no tratamento da pessoa com esquizofrenia



			“Todo mundo é capaz de dominar uma dor, com exceção de quem a sente.”


			(William Shakespeare)


		




		

			
1.1 Esquizofrenia e suas especificidades


			A psicose significa a perda de contato com a realidade. Pacientes psicóticos geralmente têm insight muito prejudicado, em relação aos seus sintomas e à sua condição clínica geral, outros, sequer têm tal consciência. Além disso, a condição é um transtorno grave, complexo e perturbador para o indivíduo, familiares, amigos e sociedade, o que requer um cuidado maior com esse sujeito.


			As síndromes psicóticas caracterizam-se por:


			Experiências como alucinações e delírios, desorganização marcante do pensamento e/ou do comportamento ou comportamento catatônico. Experiência intensa de estar sendo perseguido ou ameaçado (por pessoas ou forças estranhas), assim como alterações evidentes na vida pessoal, familiar e social, são frequentes nos quadros psicóticos. São condições, de modo geral, de acentuada gravidade. (Dalgalarrondo, 2019, p. 667).


			A principal forma de psicose ou síndrome psicótica, por sua frequência e sua importância clínica, é a esquizofrenia, que é conhecida como uma das doenças psiquiátricas mais graves e desafiadoras que existe.


			Segundo Torrey (2022, p. 85), “alguns indivíduos com esquizofrenia têm plena consciência de sua doença, outros têm consciência parcial e alguns não têm nenhuma consciência da doença, dependendo das áreas específicas do cérebro afetadas”.


			Essa doença, internacionalmente, tem incidência anual em torno de 15 a 42 por 100 mil habitantes e prevalência pontual de 0,4% (4,5 pessoas por 1.000 habitantes). O risco de ter esquizofrenia alguma vez na vida é, em média, de 0,7% (7 pessoas em cada 1.000 habitantes). No Brasil, a prevalência alguma vez na vida é semelhante, em torno de 0,8% (Dalgalarrondo, 2019).


			Na lição de Figueiredo (2018, p. 216), “a proporção entre os sexos difere em amostras e populações sendo em homens, 17 a 27 anos, e em mulheres entre 17 a 37 anos”.


			A Classificação Estatística Internacional de Doenças e Problemas Relacionados à Saúde (CID-11) excluiu as subcategorias relacionadas à esquizofrenia (F20), tendo em sua descrição a presença de sintomas positivos e distúrbios do pensamento e embotamento afetivo, associados a delírios e alucinações, incluindo o código 6A20.


			Destaque-se ainda que, conforme o Manual de Diagnóstico e Estatística dos Transtornos Mentais — DSM-V (2022, p. 102):


			O espectro da esquizofrenia e outros transtornos psicóticos incluem esquizofrenia, outros transtornos psicóticos e transtorno esquizotípico (personalidade). Eles são definidos por anormalidades em um ou mais dos cinco domínios a seguir: delírios, alucinações, pensamento desorganizado (fala), comportamento motor grosseiramente desorganizado ou anormal (incluindo catatonia) e sintomas negativos.


			O psicopatólogo Schneider, em 1948, propôs a classificação dos sintomas de primeira ordem que teriam um peso maior para o diagnóstico da esquizofrenia. São eles: percepção delirante (delírio); alucinações auditivas (vozes); eco do pensamento ou sonorização do pensamento, ou seja, o indivíduo escuta seus pensamentos ao pensá-los; divulgação do pensamento, ou seja, o indivíduo tem a sensação de que seus pensamentos são ouvidos ou percebidos claramente pelos outros, no momento em que os pensa; roubo do pensamento; distúrbios da vivência do eu, que são experiências nas quais o paciente sente que uma força ou um ser externo age sobre seu organismo, emitindo raios, ondas, sinais elétricos, influenciando as funções corporais, vivências do “fabricado” por outros impostas ao indivíduo nos campos da sensação, do sentimento, do impulso, da vontade ou do pensamento, a exemplo de um chip implantado em sua mente (Dalgalarrondo, 2019).
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