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ESQUIZOFRENIA: COTIDIANO E VIVENCIAS DE FAMILIARES DE PORTADORES

SCHIZOPHRENIA: DAILY LIFE AND EXPERIENCES OF PATIENTS' RELATIVES

Vinicius Jansen Aradjo', Nair Portela Silva Coutinho’, Maria Teresa Martins Viveiros’, Ethelanny Pantale&o Leite’, Rita da Graca Carvalhal Frazao Corréa’

Resumo

Introducao: A esquizofrenia € um dos principais problemas de sadde publica da atualidade, exigindo consideravel investimen-
to do sistema de saude e causando grande sofrimento para o doente e sua familia. Objetivo: Conhecer as vivéncias e o cotidiano
dos familiares de portadores de esquizofrenia por meio de seus relatos. Método: Trata-se de um estudo de abordagem qualita-
tiva com familiares de portadores de esquizofrenia atendidos em um Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS), no municipio de
Sao Luis (MA). Resultados: Os participantes do estudo foram 13 familiares com faixa etaria entre 22 e 82 anos. Da analise dos
dados foram extraidas trés categorias tematicas que melhor representaram o cotidiano e as vivéncia dos familiares de portado-
res de esquizofrenia: Esquizofrenia... que doenca é essa?; Cotidiano em familia e mudancas de vida; Expectativa de como serd o
futuro? Conclusao: Os familiares expressaram sentimentos de angustia no momento do diagnéstico e seguidos de conforma-
¢do. Alguns demonstraram ter esperanca de cura. A preocupacdo e o cuidado com o familiar doente foram comuns entre os
familiares cuidadores.
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Abstract

Introduction: Schizophrenia is one of the major public health problems of our time, requiring considerable investment from the
health system and causing great suffering for the patient and his family. Objective: To know the experiences and the daily life of
families of individuals with schizophrenia through their accounts. Methods: Study of qualitative approach, with relatives of
schizophrenic patients treated at a Psychosocial Care Center (CAPS), in Sdo Luis, Maranhao, Brazil. Results: The study partici-
pants were 13 family members aged between 22 and 82 years. From the data analysis were extracted three thematic categories
that best represented the daily life and experiences of relatives of patients with schizophrenia: Schizophrenia... what disease is
this?; Family daily life and life changes; Expectation of how will the future be? Conclusion: Family members expressed feelings of
distress at diagnosis, followed by conformation. Some showed hope of cure. The concern and care for the sick relative were

common among family caregivers.
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Introducao

Nos primérdios, para as teorias que explicavam
a instalacdo ou tratamento das doencas mentais, as
familias eram vistas como culpadas pelo desencadea-
mento da doenca, uma vez que estas eram entendidas
Como grupos que nos quais havia problemas de funcio-
namento e de comunicacdo, o que gerava sofrimento a
um dos seus membros, o qual acabava por armazenar
as dificuldades da relacdo familiar, e isso se traduzia
no surgimento do transtorno mental. De acordo com
essa concepcao, as relacdes familiares deveriam pas-
sar por transformacdes para ndo mais produzir doen-
tes mentais'.

Estas relacdes familiares com o portador de trans-
tornos mentais foram modificadas com o processo de
reforma psiquiatrica, uma vez que esta teve como uma
das vertentes principais a desinstitucionalizacdo, com a
consequente desconstrucao do manicomio e dos paradig-
mas que o sustentam trazendo consequéncias importan-
tes para a familia, o doente e os profissionais de satde’.
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De acordo com estas mudancas, que tém como
foco manter a pessoa com transtorno mental em seu
contexto familiar e social, o profissional da salde deve
voltar-se para a pratica exigida por essa clientela, que
envolve o cuidado no seu sentido mais amplo, ou seja, ser
executado de acordo com a necessidade estabelecida por
eles, e ndo como a determinada pela equipe de satde’.

As esquizofrenias sdo distUrbios caracterizados
em geral por uma perturbacao fundamental, com dis-
torcdes do pensamento e da percepcdo, e por afetos
que sao inadequados ou embotados. A perturbacao
envolve as funcdes mais basicas que dao a pessoa
normal o senso de individualidade, unicidade e direcao
de si mesma. Os sentimentos, pensamentos e atos
mais intimos sdo sentidos como conhecidos ou parti-
lhados por outros e podem ocorrer delirios explicati-
vos, que figuram forcas naturais ou sobrenaturais®.

Emil Kraepelin, psiquiatra alemao de Heidel-
berg, foi o primeiro a distinguir a esquizofrenia, das
demais psicoses, em 1896, com o nome de dementia
praecox. Ele a descreveu como uma série de sindromes
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clinicas, cuja caracteristica peculiar é constituida por
uma destruicdo da correlacao ou desarmonia interna
da personalidade psiquica, em especial na vida afetiva
e da vontade. Kraepelin, trouxe contribuicdes para a
definicdo dos transtornos mentais ampliando os
conhecimentos da época. Eugen Bleuler, em 1911,
renomeia a deméncia precoce como esquizofrenia
(etimologicamente “mente fendida”)’.

Durante décadas, o tratamento psiquiatrico foi
caracterizado por internacdes prolongadas e afasta-
mento do doente mental de sua familia. No Brasil,
somente na década de 80, com a reforma psiquiatrica,
esse fato iniciou o processo de mudanca e a familia
voltou a fazer parte do cenario de assisténcia ao paci-
ente. Neste momento a familia deixa de ser a “culpada”
pela doenca e passa a ser considerada um importante
aliada no processo de reabilitacdo do paciente. No
entanto, alguns estudos vém apontando que as dificul-
dades enfrentadas pelos familiares no desempenho do
papel de cuidador tém contribuido para um sentimen-
to de sobrecarga desses familiares*®.

Para a familia, ter um familiar mentalmente
doente, em especial com esquizofrenia, significa uma
sobrecarga. A sobrecarga percebida pela familia carac-
teriza-se por perspectivas objetivas e subjetivas, onde
a sobrecarga objetiva esta relacionada as atividades
diarias extras que os cuidadores precisam realizar
para atender as necessidades do doente mental, as
perdas na area econémica, as mudancas na rotina soci-
al, familiar e profissional do familiar; ja o aspecto sub-
jetivo da sobrecarga é manifestado pelo entendimento
do familiar acerca da situacao, sua reacdo emocional,
seu sentimento em estar sofrendo uma sobrecarga,
bem como a desestabilizacdo de sua saide mental’.

O desgaste da familia ao cuidar de uma pessoa
com esquizofrenia deriva, em parte, do fato de que
muitas vezes, apesar de preconizar a implantacdo de
uma rede de servicos de salide mental na comunidade,
essa rede ndo consegue atingir essas familias, as qua-
is, nestes casos, sentem-se isoladas quando ndo estao
inseridas em um servico adequado que lhes ofereca
acolhimento, e também, por nao estarem preparadas
para conviver com a sobrecarga que o transtorno men-
tal acarreta na familia, pelos sintomas da doenca®’.
Assim, a conduta nao deve estar voltada somente para
acolher o sofrimento, mas também para outros artifici-
os que venham a colaborar para a adesao da familia ao
servico, pois, além de atender o usuario, é preciso
fortalecer seus vinculos com os familiares®.

Trabalhar o tema familia e doenca mental decorre
do interesse de compreender como é a vida cotidiana do
familiar de portadores de um transtorno mental grave
como a esquizofrenia, a compreensdo da doenca pela
familia e a busca pela assisténcia mais adequada ao seu
doente, a0 mesmo tempo em que se dio conta do proces-
so de mudanca do cotidiano pelo qual estao passando.

Diante do exposto este estudo teve o objetivo
de conhecer a vivéncia e o cotidiano dos familiares de
portadores de esquizofrenia.

Métodos

Estudo com abordagem qualitativa realizado
com familiares de pessoas portadoras de esquizofrenia

Aragjo VJ, Coutinho NPS, Viveiros MTM, Leite EP, Corréa RGCF

assistidos no Centro de Atencao Psicossocial Dr. Bacelar
Viana (CAPS lll) no municipio de Sao Luis (MA), no perio-
do de abril a junho de 2013. Foram realizadas 13 entre-
vistas com familiares de acordo com a conveniéncia e a
disponibilidade dos participantes. O niumero de entre-
vistas foi definido durante a coleta de dados através do
critério de saturacdo, segundo o qual as entrevistas sao
suspensas quando os discursos apresentam repeticao
das informacées, devido ao fato de ndo existirem novos
elementos para a analise’. Esta condicdo é critério de
suficiénciade amostra na pesquisa qualitativa.

Para a coleta de dados foi utilizado um formula-
rio com questdes relacionadas a idade, escolaridade,
renda familiar, nUmero de filhos e casos de esquizofre-
nia nafamilia e um roteiro de entrevista com perguntas
associadas a convivéncia com o familiar portador de
esquizofrenia. Os dados foram registrados por meio
de gravacao em audio e diarios de campo, contendo
notas pessoais acerca dos encontros. Apds a coleta do
material, as questdes foram agrupadas de acordo com
seu nucleo tematico em categorias de analises e inter-
pretadas pela técnica de Analise de Conteudo.

Segundo Bardin'® Anélise de Conteido é um
conjunto de técnicas de andlise de comunicacao, visan-
do obter, por procedimentos sistemdticos e objetivos
de descricao do contetido das mensagens que permi-
tam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi-
¢Oes de producdo e recepcdo destas mensagens.

A operacionaliza¢dao da analise tematica desdo-
bra-se em trés fases: a primeira fase, na qual serao reali-
zadas as transcricdes das entrevistas e a organizacao de
todo o material de pesquisa, entrevistas transcritas e
gravacoes digitais dos relatos. A segunda fase é de explo-
racdo do material coletado no campo por meio de leitura
flutuante e exaustiva do material e a terceira e Gltima fase
buscaa compreensio das vivéncias relatadas’.

Em atencdo a Resolucdo CNS/MS n° 466/12, este
estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Universitario da Universidade Federal do Mara-
nhao-CEP/HUUFMA e aprovado com o Parecer n® 236.782.

Resultados e Discussoes

Os participantes do estudo foram 13 familiares
de pacientes em tratamento para esquizofrenia com
faixa etariaentre 22 e 82 anos.

Da andlise dos dados foram extraidas trés cate-
gorias tematicas que melhor representaram o cotidia-
no e as vivéncias dos familiares de portadores de
esquizofrenia:

Esquizofrenia... que doenca é essa?; Cotidiano
em familia e mudancas de vida; Expectativa de
como serd o futuro?

Esquizofrenia... que doenca é essa?

E uma doenca que néo tem uma origem clara, uma
falha no cérebro, uma coisa que ndo se completou.
Pode ser causada por um trauma, algum proble-
ma na gravidez, pode ser hereditdria... (EO4).

Serd que é por causa de mim que sou mde, que
gereie amamentei? (EOT).
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Neste contexto, é indispensavel identificar a
compreensdo que as familias tém a respeito da doenca
mental e as possiveis formas de cuidado a salde,
conhecer os significados e experiéncias destas famili-
as, e oferecer alternativas de cuidado a saude e intera-
cdo para lidar com a doenca, com as dificuldades na
aceitacdo e enfrentamento. Oportunizar, também,
apoio a adaptacdo a um novo estilo de vida e a signifi-
cativa mudanca que pode ocorrer em toda a familia
acometida por algum transtorno mental''.

Eu ndo sei nem explicar... eu ndo sei se o proble-
ma dele é mental, ndo tenho certeza. E muito
dificil (E03).

Quanto a doenca eu ndo sei... ndo tenho uma
definicdo, serd que sou eu? (EOT).

A maioria das pessoas ndo sabe como agir, quan-
do precisam lidar com comportamentos estranhos e
bizarros. Perdem o chao, ficam paralisadas quando
alguém alucina. Ndao sabem como conviver com o
transtorno mental mostram preocupacdo, impoténcia
e medo diante do comportamento inadequado e
imprevisivel e da inconstancia de humor do portador
de transtorno mental, o qual por vezes toma atitudes
que causam certa perplexidade. Ficam na duavida, se
precisam afastar os outros membros da familia, princi-
palmente os irmdos mais novos, se explicam ou nao
para o restante da familia e para os amigos o que esta
acontecendo®".

Cotidiano em familia e mudancas de vida.

Mudou muita coisa, eu deixei muita coisa de lado
para cuidar dela, inclusive os meus filhos,
minha prioridade agora é ela. Agora estd mais
tranquilo, no inicio foi muito complicado, pois eu
ndo tinha nenhum conhecimento dessa doen-
ca... é complicado... hoje estd mais fdcil (EO5).

Os familiares de portadores de transtornos men-
tais, a partir do momento que se deparam com esta
situacao, sofrem uma significativa mudanca em suas
vidas, tendo que se adaptar constantemente as novas
formas de conducdo do seu dia-a-dia. Toda esta
mudanca repercute sobre varios aspectos do estilo de
vida de cada familia acometida por esse transtorno.
Dados os transtornos enfrentados pelas familias, as
equipes de saude mental devem, para além do doente,
inclui-las no processo de cuidado a saude''.

Observa-se que a experiéncia de ter um membro
da familia com doenca mental, modifica a estrutura da
familia como um todo no seu dia-a-dia, independente
daformacomo elavem se constituindo".

O desgaste, tensdes e conflitos causados por
uma pessoa mentalmente perturbada constituem os
maiores problemas que a familia enfrenta. A imprevisi-
bilidade do paciente em seus comportamentos é outra

2,14

fonte de tensdo dentro e fora de casa”".

... eu era mais agressiva, brigava muito com ele.
Antes ele ndo parava em casa, eu ndo sabia por
onde ele andava, ele passava dias e noites na

rua, juntava lixo e trazia pra casa, viveu assim
por muitos anos, tudo isso depois que o pai dele
faleceu. Eu ficava desorientada pois ndo sabia
como resolver. Agora eu estou mais aliviada, me
sinto bem melhor, mais calma, ele jd ndo me dd
tanto trabalho. Jd ndo briga com os irmdos e
ajuda nas tarefas de casa (E03).

Percebe-se que a doenca mental afeta a vida
familiar, o clima emocional, tensionando as ansieda-
des e os encargos que recaem sobre a familia, com
efeitos danosos sobre o seu funcionamento, com alte-
racao da dinamica familiar. A familia fica fragilizada,
suas relacdes internas e externas ficam totalmente
comprometidas. Entretanto, a familia também se reve-
la como um lugar de continéncia, de afeto, de cuidado,
ainda que muitas vezes aparecam sentimentos contra-
ditérios, inerentes a frustracdo aos encargos objetivos
e subjetivos. A familia faz uma reflexdao sobre suas
motivacdes, seu estilo de vida, seus valores preestabe-
lecidos, anteriores a doenca. A vida é vista sob outro
enfoque, muitos valores adquirem novo significado”.

Expectativa de como sera o futuro?

Ela ja viveu tempos bem melhores, cuidava das
coisas dela. A minha expectativa é que ela volte,
se ndo ao que ela era antes, mas pelo menos a
metade do que ela ja foi (EO5).

A preocupacao com o bem-estar do seu familiar
pode ser uma constante na existéncia destas familias,
buscando, em suas tomadas de decisado, conforta-lo. O
cuidado parece constituir a esséncia da relacdo com o
outro neste convivio cotidiano, sendo considerado como
prioritario diante de qualquer outra situacao que possa
vir a ocorrer em sua vida. Esta preocupacao evidencia-se
no contato direto com as familias que vivenciam o pro-
cesso de doenca com profunda dor, mostrando-se inse-
guras quanto ao que fazer diante do ser que amam?’.

Consideracoes Finais

Refletir sobre esquizofrenia é reconhecer a fami-
lia fragilizada, sem saber o que fazer no primeiro
momento, mas que se adequa a nova realidade, viven-
cia a doenca em todas as etapas, supera os traumas e
anseia pela satde de seu familiar. Muitos dos familia-
res entrevistados ja passaram por muitas dificuldades,
mas o amor por seu familiar os fez superar.

Outros familiares apontam o fato de se sentirem
culpados pela doenca acometida em um membro da
familia. Com base no que foi exposto e nos depoimen-
tos, conclui-se que os familiares expressaram senti-
mentos de angustia ho momento do diagndstico e
depois o sentimento de conformacdo e alguns
demonstraram ter esperanca de cura. A preocupacgao e
o cuidado foram comuns entre os familiares. Para a
familia, que é o alicerce fundamental das relacdes
humanas, o fato de ter em seu nucleo um membro
portador de transtorno mental, representa uma expe-
riéncia que marca profundamente as suas vidas sem,
entretanto, excluiraesperancadacura.
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