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“Entender a  esquizofrenia
implica em aprender sobre suas possibilidades de manifestacdo e a
maneira como a pessoa vivéncia tal situag@o. Isto ndo é meramente
um exercicio intelectual, mas a possibilidade de criar empatia com a
pessoa. Para amigos e parentes que querem ajudar, provavelmente a
coisa mais importante a fazer ¢ aprender sobre o funcionamento
interior do cérebro esquizofrénico”.

Torrey, Fuller, E. Harper & Row Publishers, “Surviving
Schizophrenia, a Family Manual”, New York, 1988, caps. 1-10, p.2



RESUMO

A esquizofrenia ¢ uma doenga cronica que se manifesta no inicio da fase adulta,
acarretando prejuizo e comprometimento na vida do paciente e de seus familiares. Os

familiares e pacientes sofrem com o estigma da doenca.

Esta pesquisa busca analisar o significado da esquizofrenia e do tratamento para os
familiares de pacientes esquizofrénicos e pretende conhecer a interacdo entre a familia

do paciente esquizofrénico e o servico de saude mental que o atende.

A pesquisa foi desenvolvida no Nucleo de Atengdo Psicossocial da Zona Noroeste -
NAPS 1, de Santos, Sdo Paulo. Foram entrevistados 11 familiares de 11 pacientes
usuarios do servico (06 mulheres e 05 homens, na faixa etaria de 31 a 59 anos). O grau
de parentesco variou entre pai, mde, irma, tia ¢ companheira. Utilizamos a observacio

etnografica e entrevistas em profundidade.

Os familiares sentem-se sobrecarregados no desempenho de suas atividades, impotentes
e incapazes diante da manifestagdo dos comportamentos do doente, buscando quase
sempre a internagdo. O estigma da doenca dificulta as relagdes sociais do doente e do

familiar. A idéia da doenga é confusa e esta relacionada a varias causas.

O médico e o acerto com a medica¢do sdo muito valorizados desde as primeiras
manifestacdes da doenga, embora o itinerario seja confuso, oneroso ¢ constrangedor. A
ajuda religiosa surge como esperanga de cura e conforto para o fendmeno desconhecido,

que ¢ a doenga.

Os familiares relataram insatisfacdo com o tratamento oferecido pelo servi¢o, em
relacdo ao desempenho dos profissionais no cuidado, auxilio de contencdo, preparo e
conhecimento, embora esta seja a unica op¢do. A idéia de reabilitagdo ¢ limitada ao

médico e a medicagao.

Os cuidados e tratamento com o doente mental grave estdo sob a maior responsabilidade
dos familiares. Eles ndo sentem apoio, confian¢a, nem facilitacio do servigo nos

momentos de maior dificuldade, como nos surtos.

PALAVRAS-CHAVE: Esquizofrenia, Saude Mental; antropologia cultural; familia;

tratamento; saude publica.



ABSTRACT

Schizophrenia is considered to be a chronical disease, occurring in the beginning of the
adult stage, causing damage and jeopardizing the patients” and their families” lives. The

family and the patient suffer from the stigma of the disease.

This research intends to analyze the meaning of schizophrenia and the treatment for the
patients” family members and also to learn more about the interaction between the

patient’s family and the mental health service responsible for him.

The research took place at the “Nucleo de Atencdo Psicossocial da Zona Noroeste -
NAPS I, de Santos, Sdo Paulo”. A total of 11 family members from 11 different patients
were interviewed ¢ women and 5 men, age ranging from 31 to 59). The level of
relationship varied between father, mother, sister, aunty and companion The method

used includes ethnographic observation and detailed interviews.

The family feels overloaded, worsening their performance at various activities, feeling
unable towards patient’s behavior and usually seeking for help through hospitalization.
The disease’s stigma raises difficulties to the patients” and their families” social

relationships. The idea of the disease is confusing and is related to various causes.

The Doctor and good medication are much appraised since the first manifestation of the
disease, although the itineray is still confusing, costy and embarrassing. Religious help
appears as hope to cure the disease and brings peace to the unknown phenomenon, the

disease.

Family members demonstrated disaproval behavior towards the treatment offered by
the public service regarding the professionals” knowledge, caring and contention
assistance, even though such treatment is the sole option available. Rehabilitation is

limited to doctor and medication.

The treatments with the severe mental are usually under family members’
responsibility. Unfortunately these members do not feel the support, the confidence and

the availability of such services in the most critical events such as psychotic attacks.

Key words : Schizophrenia; Mental Health; cultural anthropology; family; treatment;
public health.
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I INTRODUCAO

1. A ESQUIZOFRENIA

1.1. DEFINICAO DE ESQUIZOFRENIA

Desde o século XIX tém sido desenvolvidos varios conceitos para o conjunto de
sintomas apresentados pela esquizofrenia, e até hoje podemos encontrar dificuldades na
precisdo de sua defini¢do, uma vez que essa doenga, assim como outros transtornos

mentais, inclui um conjunto amplo de sintomas.

A esquizofrenia ¢ uma das mais intrigantes e também estudadas das doencas
psiquiatricas (Araripe Neto, Bressan e Bussato Filho, 2007). De acordo com a
Organizagdo Mundial de Satde (WHO, 1998), esta doenca se refere ao maior dos
distirbios mentais ou do grupo dos disturbios, cujas causas sdo ainda desconhecidas,

mas que provoca alteragdo no pensamento, percep¢ao, afeto e comportamento social.

Nesta pesquisa, a esquizofrenia sera definida de acordo com a Classificacdo de
Transtornos Mentais e de Comportamento da CID 10 (1993), da Organizagdo Mundial
de Saude:

Nos transtornos esquizofrénicos a consciéncia e a capacidade
intelectual sfo preservadas, embora possam ocorrer certos déficits
cognitivos. As fungdes basicas que ddo as pessoas o senso de
individualidade, unicidade e direcdo de si mesmo acham-se
comprometidas. Sobre o desenvolvimento da esquizofrenia, ela ¢ um
transtorno cronico e deteriorante, sendo que no inicio pode se
apresentar agudo com comportamento  perturbado, com
desenvolvimento gradual de idéias e condutas estranhas. Quanto a
diferenca dos sexos, sdo quase igualmente afetados, sendo que na
mulher ¢ manifestada mais tardiamente. Surge geralmente, entre o fim
da adolescéncia e inicio da idade adulta. Alguns fendmenos
psicopatoldogicos podem ocorrer como: os pensamentos, sentimentos e
atos mais intimos, que sdo sentidos como partilhado e conhecidos
pelas outras pessoas e a partir deste podem se desenvolver delirios
explicativos, muitas vezes usando de for¢as naturais e sobrenaturais.
Ha uma tendéncia de o paciente sentir-se o centro do universo, ou o
pivd de tudo o que acontece ao seu redor. E comum ocorrerem
alucinagdes, principalmente as auditivas e além desta as percepgdes
tanto de cores como de sons podem parecer alteradas. O pensamento
se torna vago, eliptico, obscuro e a expressdo das palavras algumas
vezes incompreensivel e com interrupgdes. O humor se apresenta de
forma superficial, assim como a catatonia e a ambivaléncia podem
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estar presentes. A volicdo acha-se perturbada e ambivalente,
aparecendo como inércia, negativismo ou estupor.

(OMS, trad. CAETANO, 1983, p. 85 e 86).

Esses fendmenos que ocorrem com a pessoa portadora de esquizofrenia deixam
evidente que a vida e o cotidiano do paciente se modificam, e como conseqiiéncia a dos
familiares também. Além disso, a partir das manifestagdes dos pacientes surgem

problemas relacionados ao estigma, tema que sera tratado posteriormente.
Segundo Desjarlais, Eisenberg, Good e Kleinman:

Em algumas sociedades do mundo, a esquizofrenia € vista como
loucura, em outras ¢ pensada como doenca contagiosa, ou que ¢
passada através da familia. Esse olhar para a esquizofrenia resulta em
isolamento e negligéncia que sdo sinais de estigma que levam na
maioria das vezes os pacientes e seus familiares a serem evitados pela
sociedade, amizades e até mesmo por seus proprios parentes
(DESJARLALIS, EISENBERG, GOOD E KLEINMAN, 1996, p. 39)

Para estes autores, as doengas mentais causam um grande sofrimento as pessoas por elas

acometidas, porém no mundo todo ainda ndo ¢ dada a aten¢do necessaria.

Nao ha clareza sobre esta diferenga, mas € possivel pensar que as doengas mentais sdo
por si estigmatizantes, uma vez que torna os individuos excluidos pelos proprios

sintomas que apresentam.

Segundo a WHO (2008), a esquizofrenia afeta aproximadamente sete a cada mil
pessoas, sendo que em sua maioria no grupo etdrio entre 15 a 35 anos. Dos transtornos
mentais, a esquizofrenia ndo é a mais predominante. Porém, de acordo com Shirakawa,
Chaves e Mari (1999), numericamente a populacdo usudria de servigos de saude mental

¢ bastante significante.
A WHO (2008) acrescenta dados importantes sobre a esquizofrenia:

eE uma doenga tratavel, com melhores resultados nos primeiros sinais da

doenga;

e Mais de 50% de pessoas com esquizofrenia ndo estdo recebendo cuidados

adequados;

¢ 90% de pessoas com esquizofrenia que estdo sem tratamento vivem em paises

desenvolvidos;
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e Cuidar de pessoas com esquizofrenia pode ser feito na comunidade, com

atividade familiar e comunidade de envolvimento.

Razzouk e Shirakawa (2001) referem que “o grande impacto causado na vida do
paciente ¢ de sua familia pode ser amenizado se os sintomas sdo reconhecidos

precocemente € o tratamento iniciado logo apos os primeiros surtos psicoticos”.

Apesar da existéncia de casos de esquizofrenia em todo o mundo e em todas as culturas,
nem sempre se t€ém claros a dimensdo da doenga; os danos sobre a vida do paciente;
adequacdo ao tratamento e a participagdo efetiva da familia. Estes aspectos sdo muito
importantes no que se refere aos prejuizos causados ao paciente. Comprometido pelo
estigma da doenca, ele tem dificuldade na adaptacdo a sociedade e queda em sua

qualidade de vida.

Segundo Shirakawa (2000), “por esta doenga apresentar uma evolug¢do cronica, aos
poucos debilita o paciente no desenvolvimento de suas atividades rotineiras, tornando-o

fragil diante situagdes de estresse, e muitas vezes podem levar o paciente ao suicidio”.

Para este autor, o acompanhamento psiquiatrico é de grande importancia para evitar as
recaidas, podendo prevenir o suicidio e reabilitando o paciente, o que possibilitaria

também a diminui¢do do estresse familiar.

O papel da familia € sempre muito importante no desenvolvimento e no progndstico das
doencas mentais. Os familiares modificam a propria rotina de vida relacionada aos

cuidados com o familiar doente.

De acordo com Menezes (2000), um planejamento adequado de servigos e programas e
o treinamento de profissional qualificado para lidar com os doentes e suas familias

muito contribui para o prognostico da esquizofrenia.

Este estudo busca compreender como se da a relagdo entre a familia do paciente

esquizofrénico, com a utilizagdo do servico de saude que o atende.
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1.2 A ETIOLOGIA DA ESQUIZOFRENIA

O termo esquizofrenia surgiu a partir de Bleuler (psiquiatra suico), em 1908.
Denominado inicialmente por “Deméncia Precoce”, a terminologia sofreu modificagdes

a partir da observacdo da sintomatologia, em busca de uma entidade clinica.

Em 1911, Bleuler reorganizou os critérios etioldgicos, passando a considerar nido sé o
aspecto bioldgico, mas também a personalidade do individuo na evolu¢do da doenga.
Para Bleuler, ndo era necessdria a presenca de todos os sintomas psicOticos para

denominar a doenga, mas admitia a existéncia de varias esquizofrenias.

Segundo Razzouk e Shirakawa (2001), muitos estudos mostram evidéncias de
componentes genéticos, sociais, pessoais e neurobioldgicos presentes intermediando o
aparecimento ¢ a manifestacdo da doenca. Apesar dos estudos confirmarem a
participacdo de um componente genético importante na etiologia da esquizofrenia. Nao
¢ possivel dizer que ¢ uma doenga genética, uma vez que nio se podem precisar quantos

ou quais sdo estes genes (Turecki, 2001).

Segundo Cardino et al (1998) apud Araripe Neto, Bressan e Busatto Filho (2007), foi
verificado por meio de dados epidemiologicos que hd uma correlagdo direta entre carga
genética e risco de esquizofrenia, correspondendo a 1% da populacdo, 10% entre
parentes de primeiro grau, e 44% e em casos d¢ gémeos monozigdticos. Porém, esses
dados mostraram que a carga genética sd determina o desenvolvimento da doenga na
interagdo com os fatores ambientais. A neuroimagem (funcional e estrutural) desde
1980 tem colaborado com os achados para o diagnostico da esquizofrenia, utilizando-se
de exames como tomografia computadorizada, ressonincia magnética, além de outras
técnicas que podem avaliar o cérebro em repouso ou com execu¢do de tarefas com

estimulagdo.

(13

Na dificil busca das possiveis causas da esquizofrenia, para esses autores “a
predisposi¢do genética determina maior predisposi¢do a fatores ambientais precoces,
que causariam as alteragdes neurofisiologicas”. Nesse caso, ainda ndo se comprovou

nenhum fator genético responsavel unico pelo desenvolvimento da doenga. Embora
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exista uma predisposi¢do, ha uma indicacdo da importancia dos fatores ambientais para

sua manifestacao.

Nao sendo possivel determinar as causas da esquizofrenia, foi encontrada na literatura a
denominagdo de fatores de risco para a esquizofrenia, que, segundo Cooper (1978) apud
Barbato (WHO 1998), seguem trés categorias: caracteristicas socio-demograficas que
incluem as condigdes ambientais e psicossociais estressoras; fatores de predisposi¢ao
considerando principalmente a genética; e fatores de precipitacdo que sdo referentes aos

fatores: interpessoal social e cultural.

Desjarlais, Eisenberg, Good e Kleinman (1996) consideram importantes os aspectos
ambientais e psicossociais, como fatores desencadeantes no desenvolvimento da
esquizofrenia. Para eles, manter uma vida social, apoio da familia e a oportunidade de

trabalho pode favorecer um melhor progndstico desta doenga

1.3 A SOBRECARGAE O CUSTO DA DOENCA

Muitas sdo as dificuldades vividas pelo paciente, familia e sociedade. E importante
também considerar o custo econdmico que esta doenca representa. Estes custos sdo
decorrentes da assisténcia ao paciente que resultam do encerramento de uma vida

produtiva e independente.

Além do dinheiro, tempo e dos beneficios gastos e perdidos, existe ainda um custo
adicional dificil de ser medido que repercute na familia. De acordo com Soares e

Menezes:

Trata-se do custo das oportunidades perdidas, como perda de horas de
trabalho, ou de oportunidades importantes no emprego; diminuicao do
tempo dispensado ao lazer e ao descanso, o que acaba contribuindo
para o estresse psicoldgico e social e também para o aparecimento de
doengas relacionadas ao estresse nos familiares que prestam

assisténcia ao doente (SOARES E MENEZES, 2001, p.184).



19

Alguns estudos sobre esquizofrenia mostram a sobrecarga desta doenga (burden) sobre a
familia e alguns dos prejuizos causados a ela e ao paciente. Como conseqii€éncia destes
resultados, verificourse em sua maioria a necessidade de se criarem intervengdes

familiares no intuito de diminuir a sobrecarga (burden) das familias de esquizofrénicos.

Em um recente estudo desenvolvido na Itidlia com familias de esquizofrénicos em
comparacdo com o de outras doencas fisicas, Magliano et al (2005) verificou que em
todas as patologias selecionadas as conseqiiéncias mais freqlientes nos ultimos dois
meses foram a diminui¢do de atividades sociais, efeitos negativos na vida da familia e
sentimento de perda. A sobrecarga foi mais alta nas doengas mentais, na esquizofrenia e
nas doencas cerebrais do que em outros grupos de patologias. O suporte social
concedido aos parentes dos pacientes com esquizofrenia foi dramaticamente rebaixado

quando comparado aos parentes de pacientes de doengas fisicas.

Os resultados deste estudo mostram a necessidade de prover as familias de pacientes
com longo tempo de doenga, como no caso da esquizofrenia, com suporte de
intervencdo tais como gerenciamento das reacdes psicologicas dos pacientes, prover
informacdes sobre a doenca; treinamento para os parentes e reforco do envolvimento

dos parentes no trabalho de rede principalmente no caso da esquizofrenia.

Segundo os autores, a sobrecarga dos familiares pode ser dividida em objetiva e
subjetiva. A objetiva tem a ver com a interrup¢do nos relacionamentos sociais, lazer,
atividades de trabalho e dificuldades financeiras. A subjetiva esta relacionada com as
reagdes psicoldgicas das experiéncias dos membros da familia, como o sentimento de

perda, depressdo, ansiedade e embaraco nas situagdes sociais.

Concluiram também que “a falta de dados comparativos dificulta o desenvolvimento de
intervengdo de suporte e recursos para cuidar das familias no que elas precisam”.
Apesar de que, na Italia, a legislacdo (de 2002-04) de cuidado e protecdo as familias ja
contemplava a necessidade de prover suporte de intervengdo e té-la como prioridade no

Plano de Saude.

Um estudo foi desenvolvido no Chile por Caqueo-Urizar e GutiérrezMaldonado (2005)
a respeito da sobrecarga da familia de pacientes com esquizofrenia de paises de renda
média na América do Sul. Esse estudo abrangeu 41 parentes de pacientes com

esquizofrenia atendidos no ambulatério de saude publica mental, na provincia de Arica.
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O estudo mostrou alto grau de sobrecarga especialmente para as maes e idosos com
nivel de escolaridade baixo, desempregados e que cuidam de pacientes jovens. Os
autores concluiram que paises em desenvolvimento, como o Chile, tém pouco
investimento em bem-estar social e programas de reabilitacdo para parentes de pacientes
psiquiatricos, especialmente na regido onde foi desenvolvida esta pesquisa. Os autores
sugeriram monitoramento, intervengdes e suporte psicossocial aos cuidadores em satde

mental.

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saiude (Bull World Health Organ, 2004) a
esquizofrenia também pode ser verificada como prejudicial a vida dos pacientes, por
meio da estimativa de dias de vida perdidos DALYs' (disability adjusted life years). A
WHO (2004) também aponta que, se houver uma modificacdo na estrutura social na
maioria dos paises em desenvolvimento e aumentar a populac@o de risco nas préximas
décadas, a esquizofrenia é projetada para ser a vigésima no ano de 2020, com mais que

17 milhdes de DALY's perdidos.

Segundo Kohn, Saxena, Levav e Saraceno (Bu// WHO 2004), as doengas mentais
contribuiram com mais de 13% da sobrecarga (burden) global das doencas no ano de

2001 e ¢ esperado que este indice alcance 15% em 2020.

De acordo com a WHO (1998), a sobrecarga (burden) total dos disturbios
esquizofrénicos no mundo inteiro atingiu 1% da carga (burden) total de todas as
doengas em 1990. A previsdo para o ano de 2020 seria de 1,25%. Porém, conforme
mencionado pelos autores Kohn, Saxena, Levav e Saraceno (Bull WHO 2004), em 2001

este ja havia alcancado o indice de 13%.

Esses autores atribuem este aumento excessivo da sobrecarga (burden) proveniente da
idade precoce que se manifestam a esses disturbios e também resultante do fato de que
apenas uma minoria de sujeitos com essas doengas recebem tratamento especializado

em servico de satide mental ou em servigos de saude em geral. Essa demora ¢é resultante

' DALYs ¢ um termo designado para quantificar o impacto de morte prematura e inaptiddo da populagdo em relagdo a uma doenga.
Resulta da soma de duas parcelas: anos de vida perdidos (YLL-years of life lost) e anos vividos com inaptiddo (YLD-years lived
with disability). O YLD corresponde ao nimero de mortes multiplicado pela expectativa de idade a qual a morte ocorreria. E o YLD
¢ o numero de incidéncia de casos multiplicado pelo “peso do desajuste” e multiplicado pela duragdo média do caso até sua
remissdo ou morte. O peso de desajuste (DW) usado segue uma lista detalhada da GBD (Global Burden of Disease, 2000) (duragdo

de desajuste, idade, distribuicao por diversas classes, devendo todos os dados ser desagregados por idade e sexo).
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do desconhecimento sobre a doenga, procura por outros tipos de ajuda (ex.: religiosa), e

principalmente pelo estigma.

Em um estudo sobre a aplicabilidade de um questiondrio para a avaliagdo do impacto
economico em familias de pacientes com transtornos mentais graves, Soares ¢ Menezes
(2001) verificaram que a familia acaba tendo uma sobrecarga financeira com os gastos
com o doente. Na maioria das familias entrevistadas, elas sdo a Unica fonte de suporte
financeiro, pois ndo contam com a ajuda efetiva do doente. Por isso esses autores
sugerem que os Programas de Saude Mental para pacientes com transtornos mentais
graves devam atender as necessidades desses pacientes na comunidade para que este

ndo seja uma responsabilidade quase exclusiva dos seus familiares.

Leitdo, Ferraz, Chaves e Mari (2006) realizaram um estudo no Estado de Sao Paulo,
com o objetivo de estimar o custo direto da esquizofrenia para o setor publico.
Verificaram uma estimativa da existéncia de 177.163 pacientes esquizofrénicos no
Estado de Sao Paulo e acreditam que 81,5% (144, 400) estdo sobre cobertura do setor

publico (SUS). Apesar desses dados ndo serem precisos, a variagcdo ¢ de 73% a 90%.

Dos gastos totais com os pacientes esquizofrénicos atendidos pelo SUS, que soma
81,5%, 3,7% foram despesas com pacientes hospitalizados com internagdes
temporarias, 23% com pacientes com tratamento ambulatorial, 71% com pacientes sem

tratamento regular e 2,3% com pacientes com internagdo permanente.

O estudo mostrou o custo direto total da esquizofrenia para o setor publico no Estado de
Sao Paulo, que foi de 222 milhdes de reais no ano de 1998, representando 2,2% do total

dos gastos em saude.

(194

De acordo com Daltio, Mari e Ferraz (2007), atualmente “¢ fundamental o
conhecimento dos custos envolvidos em saude e terapéuticas na gestdo de recursos
econdmicos em saude e, por mais que existam reservas, estes sdo sempre finitos e

muitas vezes insuficientes”.

Estes autores detalharam e compararam estudos realizados nos Estados Unidos, Canada,

Inglaterra e o unico do Brasil, descrito anteriormente.
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A partir destes estudos foi concluido que a recaida na esquizofrenia, conseqiiente da ndo
adesdo ao tratamento, ¢ um dos aspectos mais onerosos. Sendo que os custos gastos

para um paciente recaido € quatro vezes maior dos que nio apresentam recaidas.

Estes dados mostram o impacto econdmico causado pelos gastos com a esquizofrenia

ou que podem causar para a economia de um pais.

Havendo projegdes para o ano de 2020 em relacdo ao DALY e, conseqiientemente o
aumento da sobrecarga (burden) da esquizofrenia, as politicas publicas deverdo buscar

0s recursos necessarios a fim de minimizar tanto prejuizo e sofrimento previstos.

1.4 A EPIDEMIOLOGIA DA ESQUIZOFRENIA

Em relacdo a dados epidemiologicos mundiais da esquizofrenia, hd estudos que
mostram uma varia¢do entre paises de baixa e alta renda, bem como entre regides

urbanas e rurais.

Segundo Desjarlais, Einsenberg, Good e Kleinman (1996) esses estudos
epidemiologicos apontaram que em paises de baixa renda foi estimada uma prevaléncia
variando entre 0,8% na China rural; 5,9% em Calcutd e india. J4 na Europa mostram

uma prevaléncia com menor variagdo entre 2,5% e 5,3%.

No Brasil, Almeida-Filho et al (1997), no Estudo Multicéntrico de Morbidade
Psiquiatrica, estudou a prevaléncia das principais doencas psiquiatricas em diferentes
regides brasileiras (Brasilia, Sdo Paulo e Porto Alegre). Esse estudo utilizou um
desenho e um sistema de classificacdo compativel com pesquisas psiquiatricas

contemporaneas dando destaque na comparagdo das pesquisas ja realizadas.

Os resultados deste estudo encontraram em um ano (1991) prevaléncias de casos de
doencas psiquiatricas que potencialmente necessitam de cuidado e que sdo de especial
interesse para o planejamento global de servigos de satide mental, variando entre 20% a

35%, sendo 19% em Sao Paulo e 34% em Brasilia e em Porto Alegre.

Foi verificado nas trés capitais estudadas que os disturbios psicdticos apresentaram um

baixo indice de prevaléncia em comparagdo com os outros distirbios estudados, assim
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distribuidos: 0,3% em Brasilia; 0,9% em Sao Paulo ¢ 2,4% em Porto Alegre. Em
relagdo a necessidade de tratamento, resultaram em 0,2% em Brasilia; 0,6% em Sao

Paulo e 2,0% em Porto Alegre.

Este estudo apontou indices de prevaléncia dos disturbios psicéticos diferenciados por

género, sendo um pouco mais alto no género masculino.

De acordo com estimativas encontradas pela WHO (2002), 25 milhdes de pessoas no
mundo sofrem de esquizofrenia em pelo que tem sido mais amplamente estudado, em

adultos, tem variado entre 1,0 e 7,5 por 1000 adultos/ano.

Sobre a incidéncia da esquizofrenia, os autores Mari e Leitdo (2000) concluiram que ha
uma incidéncia de aproximadamente quatro casos novos por ano em uma populacdo de

10 mil habitantes, com uma variagdo de um a dez casos/ano.

Apesar de ndo haver consisténcia sobre possiveis diferencas na prevaléncia por sexo,
segundo esses autores, verificowrse que o comeco da doenga ¢ mais precoce no homem
do que na mulher. Os casos novos sdo mais comuns dos 15 aos 50 anos e as mulheres

apresentam um melhor progndstico e uma melhor capacidade para adaptag@o social.

1.5 O TRATAMENTO DA ESQUIZOFRENIA

Tratar a esquizofrenia implica em associar recursos, ndo s6 medicamentosos como
também outras formas de tratamento que sejam terapéuticos sob o ponto de vista da

subjetividade de cada paciente.

E importante considerar o grau em que se encontra a doenga, as principais dificuldades
que o paciente vem encontrando em sua vida cotidiana, bem como as crencas bre

possibilidades de cura em relagdo a esquizofrenia.

Segundo Shirakawa, Bressan e Chaves (2001), a medicina oferece um tratamento
medicamentoso e farmacologico para a esquizofrenia que teve inicio com a descoberta
da clorpromazina, em 1952. Posteriormente, foram descobertos novos antipsicéticos

que ficaram reconhecidas como os neurolépticos tipicos.
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De acordo com Maj & Sartorius (2005) a partir da década de 80, médicos e psiquiatras
estenderam suas técnicas de tratamento além do medicamentoso, uma vez que
perceberam a existéncia de sintomas depressivos como reagentes a medicacdo. Assim
surgiram as terapias que mais sdo comumente utilizadas, como a psicoterapia individual
ou de grupo, intervencdes familiares, terapia cognitivo-comportamental, treinamento em

habilidades sociais e a psicoeducacdo para a esquizofrenia.

Para estes autores, cada tratamento ¢ direcionado a um fim na tentativa de amenizar
sintomas. De forma geral, os pacientes psicdticos devem ser tratados sempre que
possivel por uma equipe multidisciplinar. Shirakawa, Bressan e Chaves (2001) referem
que quando o paciente estd em surto ou em risco de suicidio, por exemplo, deverdo ser
discutido entre os profissionais envolvidos, familia e os pacientes quais as melhores

condutas para amenizar os riscos.
Para Sam & Moreira:

O tratamento e o prognostico sdo complexos e a literatura evidencia
que fatores sociais, familiares, culturais e biologicos estdo
interligados, devendo ser considerado todo modelo de cura, por crenca
ou cultura, pois a no¢do de saude mental, etiologia e tratamento ndo

sdo universais (SAM & MOREIRA, 2002, p.6)

Um exemplo € o estudo comparativo de Moreira e Boris (2006) entre o Brasil e Chile
sobre a vivéncia do corpo na esquizofrenia, que apontou diferengas sobre a doenga e

tratamento nesses dois paises.

Para os entrevistados deste estudo, a cura para a doencga (encarnagdo de espiritos
malignos ou efeito dos remédios) pode ser feita tanto com remédios, no hospital, como
no terreiro de umbanda, demonstrando assim um entrelagamento entre o espiritual ¢ o

patoldgico.

Outros estudos serdo citados posteriormente no item Saude, Doenga, Cultura e
Esquizofrenia, que irdo focar a necessidade de considerarmos as diferengas culturais,

quando falamos de doenca e principalmente de tratamento.
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2. A ESQUIZOFRENIA E O ESTIGMA

O estigma corresponde a marcas ou atributos que um individuo, grupo, ou povo
carregam como negativo, mostrando que a sociedade tem dificuldade de lidar com o

diferente. Entre as principais conseqiiéncias da esquizofrenia estd o “estigma social”.
Segundo Goffman:

O estigma sdo atitudes negativas e errdneas sobre pessoas com
doengas mentais, que perante os grupos sociais, levam-no a rejeicéo, e
isolamento. Transmitido ao longo das geragdes, leva um valor moral
ao individuo estigmatizado que acaba internalizando esse valor
negativo, que influenciard sua auto-imagem e auto-estima

(GOFFMAN, 1988, p.52).

De acordo com a WHO (1996), o estigma gera conseqiiéncias como uso pejorativo da
linguagem, cria barreiras para empregos ou moradias, restringe 0s acessos aos servicos
sociais, diminui a chance de casamento e aumenta a possibilidade de tratamento

institucionalizado.

Corrigan (1999) concluiu em sua pesquisa sobre estratégias para redug¢do de estigma
com pessoas com doencas mentais severas que o publico em geral parece discriminar

mais as pessoas com disturbios mentais do que com disturbios fisicos.

Este autor refere que os familiares também reportam rebaixamento de auto-estima e
dificuldades de relacionamentos com outros membros da familia causados pelo estigma.
Sendo assim verificamos que o estigma também traz conseqiiéncias desastrosas tanto

para o esquizofrénico quanto para a familia.

Em um estudo etnografico em hospital psiquidtrico, Redko (1991) concluiu que as
pacientes internas “fogem do estigma”. Isto foi verificado pelos discursos dos pacientes,
onde o medo de “ser louco” foi substituido por uma no¢do de estar com a ‘“cabeca
perturbada”. Neste estudo, o estigma também foi verificado no momento da

possibilidade de alta, pois apresentaram medo do retorno ao convivio com a sociedade

Bhugra (1989) cita o trabalho de Kirk & Terrien (1975) sobre a volta das pessoas a
comunidade apds a internagdo, apontando que, apés um periodo internadas, correm
riscos de serem subjugadas em atitudes negativas, ndo sendo bem aceitas pela

comunidade.
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Wahl (1999) desenvolveu um estudo sobre a experiéncia de consumidores com doenga
mental em relagdo ao estigma. A maioria dos entrevistados reportou desestimulo,
magoas e baixa auto-estima como resultado de suas experiéncias como consumidores.

Os entrevistados sugeriram a educacdo publica como um meio de reduzir o estigma.

Bhugra (1989) fez uma revisdo de literatura sobre a doenga mental e mostrou a
importancia das atitudes das pessoas na comunidade para a melhoria dos pacientes.
Segundo o autor, as pessoas doentes sdo parecidas em todas as sociedades e culturas,
mas a percepcdo das pessoas ¢ que se diferencia. Para ele, as atitudes de rejeicdo
manifestadas sobre os doentes mentais sdo muito mais prejudiciais do que a propria

evolucdo negativa da doenga mental.

Para Bhugra (1989), a informacdo adequada, tanto na fala como na escrita, ajuda a
mudar atitudes e expectativas. Tanto as familias como os profissionais de saude
precisam conhecer melhor a doenga e mudar o comportamento ao redor da doenca

mental.

Corrigan e Penn (1999) concluiram que reduzir o estigma ¢ essencial para a qualidade
de vida de pessoas com doenga mental. Diminuindo os estere6tipos e preconceito sobre
doenca mental potencialmente diminuiria a discriminac¢do vivenciada por pessoas com

desordem mental.

Estes autores relataram que advogados, governantes e servicos publicos tém
desenvolvido estratégias para diminuir o impacto do estigma sobre pessoas com
diversas doengas mentais. Consideram como estratégias o protesto, a educacdo e o

contato.

Também foi concluido por Corrigan e Penn (1999) que as pessoas com doengas mentais
ndo precisam ser agentes passivos neste processo, esperando que a sociedade os aceite e
sua doenga. Mas, em alguns paises, citando o exemplo dos Estados Unidos, ja existem
como estratégia grupos de ajuda mutua psicossocial como os “Clubehouses” e estes
podem neutralizar a auto-estima perdida pelo estigma social. Muitos grupos lutam
atualmente para baixar o estigma da doenca mental como A National Alliance Mentally,
National Mental Health, National Stigma Cleanghouse, Center for Menthal Health

Services e o Rotary International.
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Além destes, ha dois importantes Programas contra o estigma. Um deles é o “Open the
Doors”, coordenado por Norman Sartorius, lancado em 1999 pela Associagdo Mundial

de Psiquiatria (WPA).

Villares (2007) enfatiza a afirmag@o de Sartorius (1999) que “romper o processo de
desvantagem resultante do estigma ¢é claramente uma prioridade” e ainda cita que
existem estudos que apontam que as doencas mentais s30 as mais incapacitantes no

mundo todo (www.familiae.com.br, 2007).

O programa “Open the Doors” iniciou com um projeto piloto em Calgary, Canada, e
estd sendo implantado em mais vinte paises. Foi criado para desenvolver estratégias
politicas e educacionais para a redugdo do estigma e da discriminagdo que o estigma
promove. Seu maior objetivo € “possibilitar as pessoas com esquizofrenia o acesso a
tratamento de qualidade, a inclusdo social e recuperagdo da cidadania e o direito a uma

vida digna”.

O estigma ¢é prejudicial no desenvolvimento e progndstico da esquizofrenia. H4 no
mundo todo estudos, programas e ac¢des relacionadas a esta preocupacdo com o objetivo
de sana-1la ou a0 menos minimiza-la. Todos eles pretendem colaborar com a insercdo do
paciente e seu familiar na sociedade, consequentemente sua adaptagdo a vida comum e

melhoria em sua qualidade de vida.

3. DISCUTINDO SAUDE, DOENCA, CULTURA E ESQUIZOFRENIA

Para haver um entendimento do que seja doenga, é preciso saber como satde, doenca e

cultura se relacionam. E preciso haver um didlogo entre a medicina e antropologia.

Autores como Kleinman, (1983), Duarte (2003), Langdon (2003) e Lévi-Strauss (1975)
concebem a satde e doenca de uma forma mais ampla, ou seja, como processos

psicobioldgicos e socioculturais.

Segundo Minayo (2006), “quando a medicina ndo ¢ suficiente para explicar ou entender
o mal estar do paciente, busca-se através da antropologia, uma contribuic¢do, pois sé ela
tem o entendimento da realidade social e pode evidenciar os fenomenos que envolvem

este campo”.
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De acordo com Langdon (2003), a doenca ¢é vista como “uma seqiiéncia de eventos na
tentativa de entender o sofrimento no sentido de organizar a experiéncia vivida e se

possivel aliviar o sofrimento”.

Nas doengas sérias, o doente primeiramente quer entender o seu sofrimento. Em uma
etapa posterior, ocorre o diagnodstico e finalmente a escolha pelo tratamento, sendo que

este momento normalmente acontece dentro de um contexto familiar.

Assim a familia tem um importante papel, pois é nesse contexto em que se ddo as

negociagdes quanto a escolha do tratamento.

Segundo Langdon:

Se o diagnostico for claro, de uma doenga leve, muitas vezes o cha ou
a visita ao posto de satde sdo suficientes. No caso de uma doenga
séria, interpretada como resultante de conflitos nas relagdes sociais ou
espirituais, a procura por benzedeira ou pai de santo seriam a primeira
escolha. Quando o caso ¢ simples, os sintomas desaparecem e se nao
desaparecerem, novos tratamentos sao selecionados repetidamente até
que a doenga seja curada. Nos casos graves, a repeticdo da doenga
ameaca a vida e desafia a existéncia, levando algumas vezes as
pessoas a procurarem sinais extracorporais, nas relagdes sociais ou
nos movimentos cosmoldgicos para compreender a experiéncia do
sofrimento e ¢ a partir dai que a cultura exerce seu papel [...] A
antropologia vem contribuindo para que seja percebido que os
processos de satide e doenga ndo sdo puramente biologicos, mas que
0s processos simbolicos, culturais, sociais e individuais que compdem
o significado da experiéncia sdo fatores na evolugdo de uma doenga.

(LANGDON, 2003, p.98, 101).

Para a autora, os médicos preocupados com a doenga “desprezam” a escuta dos
sintomas do pacientes € ndo percebem que, por meio dos relatos, paciente e familiar
apresentam sua visdo sobre a doenca e toda a experiéncia subjetiva do mal estar por ela

causado.

Para Duarte (2001), “a representacdo de doenga entre nds, envolve a representagdo do
“fisico” e do “moral” e da oposi¢do entre eles, como também entre o corpo e o espirito,

para entendermos o sofrimento e a perturbagdo humana em nossa cultura”.

Muitas pessoas procuram as praticas religiosas, como terreiros de umbanda e centros
espiritas, quando a medicina ndo deu resposta satisfatdria. Segundo Montero (1985),
isso ocorre pelo fracasso em seus recursos tanto no tratamento como no progndstico,

pois, além da magia da cura pela espiritualidade, as praticas religiosas também exp licam
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a doenga, dando um sentido positivo ao individuo de um fenomeno que era antes tido

como negativo da doenga.

Nos discursos de pessoas entrevistadas em centros de umbanda, o autor verificou que
para eles a caracterizagdo da “doenca material ndo ¢ a distingdo entre o organico € o
comportamento, mas a possibilidade de toda doenca, inclusive a psiquiatrica, ser vista,

percebida, tocada e alcancada por quem pretende extirpa-la”.

Montero (1985) verificou também que as causas imediatas de qualquer doenca estdo
sempre relacionadas a presenga de espiritos malignos, atraidos ou ndo por ma conduta
ou por perda de valores morais. Assim, ¢ atribuido um alto valor aos espiritos que sio
capazes de causar danos as pessoas, uma vez que o “bem” ndo prevaleceu em relagcdo as

forgas do “mal”.

As praticas de rituais terapéuticos surgem neste momento, pois s6 assim & possivel
expulsar esses “maus espiritos”. Para Montero (1985), a loucura vista sobre este ponto
de vista religioso restringiu-se a invasdo de espiritos desconhecidos e maléficos no

corpo de individuos saos.

Desse modo, a esquizofrenia pode ser entendida também no contexto cultural, uma vez
que a concepgdo do conceito de saide e doenga ¢ diferenciada entre os varios grupos e

culturas. Portanto, o conceito de esquizofrenia deve ser relativizado.

A esquizofrenia é uma doenca mental que estd presente no mundo todo, todavia sua
compreensdo e concep¢do como doencga estd sujeita as mais diferentes formas de

explicacdo e justificativas diante dos sintomas apresentados.

Esta doenca manifesta-se abruptamente e inesperadamente e, na maioria das vezes, no
final da adolescéncia e inicio da fase adulta. Geralmente ¢ acompanhada de um surto
psicdtico e assim, diante dos inexplicaveis sintomas € a surpresa causada as pessoas
proximas, surgem lacunas que dao lugar as explicagdes que tem por base as referéncias

culturais de cada sociedade.

Segundo Redko:

Alguns autores, radicalizando o relativismo cultural, definem as
culturas como constituidas de formas de pensar, sentir € comportar-se
que sendo tdo distintas se tornam incomensuraveis. Estes caracterizam
a esquizofrenia como um mito que foi fabricado pela ciéncia
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biomédica do Ocidente. Dessa forma a esquizofrenia seria restrita,
concebida exclusivamente como produto de atributos sociais

(REDKO, 2001, p.231).

Para a autora, a cultura mostra diferentes formas de conceber uma doeng¢a como a
esquizofrenia e quando se propde o estudo de uma populacdo, sobre um determinado

objeto como esse, estaremos sujeitos as mais diversas concepgdes, como a citada acima.

Estas podem se tornar mensurdveis a partir do momento em que comparamos com
outros estudos de populagdes diferentes, onde se tende a comprovar categorias

semelhantes em diferentes culturas.

Segundo Redko (2001), diversos estudos mostram que os “niveis de emog¢do expressa”
(EE) dos parentes tém sido utilizados para explicar as diferencas transculturais na

. )
esquizofrenia.

Um exemplo disso € a melhor evolucdo dos pacientes esquizofrénicos no norte da India,
que pode ser atribuida a uma tolerancia maior dos parentes em relacdo a doenca e as

incapacidades associadas.

Redko (2001) comparou os estudos de Villares (1996) e Jenkins (1992) e verificou que
o discurso dos familiares de esquizofrénicos brasileiros como dos mexicanos,
respectivamente, sugere que a nogdo de “nervos” também funciona como uma categoria
culturalmente significativa e que pode ser empregada numa variedade de circunstancias,

inclusive na esquizofrenia.

A autora aponta que a influéncia dos fatores culturais na esquizofrenia foi destacada em
estudos classicos como os de Murphy e Raman (1971), respectivamente nas ilhas

Mauricio e no Sri Lanka.

Neste estudo os autores verificaram, apds 12 anos de acompanhamento, que os
pacientes com esquizofrenia vivendo em Mauricio apresentavam uma evolug¢do melhor,
com menos recorréncias, do que um grupo de pacientes semelhantes seguido na

Inglaterra.

2 Os niveis de emogdo expressa sdo um tipo de avaliagdo utilizada em varias patologias para caracterizar o ambiente
familiar. Sao medidos a partir de entrevistas familiares, utilizando cinco escalas: comentarios criticos, hostilidade,
ambiente de sobre envolvimento emocional, comentarios positivos e calor afetivo (Santos, Saraiva e Souza, 2005).
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No Sri Lanka, em um estudo de seguimento de cinco anos com pacientes
esquizofrénicos hospitalizados nas areas rurais, (Waxler 1992; 1979; 1977) apud Redko
(2001) levantou hipdteses sobre as razdes de o progndstico ser, muitas vezes, melhor
nas sociedades ndo-industrializadas. Este estudo descobriu que algumas culturas
criariam uma matriz social que produz mensagens sobre a cura rapida da doenca. Além
disso, incluiram fatores relacionados a estrutura familiar ¢ com o sistema de tratamento

oferecido.

Redko (2001) enfatiza a importancia das crengas culturais disseminadas em relagdo a
doenca mental, que seria “algo perturbador, que necessita de tratamento, mas que

perduraria por pouco tempo e sua cura possivel”.

Isto mostrou que a discrepancia na recuperagdo social dos pacientes pode estar
relacionada com a natureza da esquizofrenia nestas duas culturas ou com a influéncia da

cultura sobre a esquizofrenia.

As hipdteses culturais mais comumente aceitas supdem a existéncia de um melhor
prognostico e evolugdo da esquizofrenia nos paises em desenvolvimento e englobam
cinco dominios: isolamento social e suporte social, ambiente familiar; a natureza do
trabalho e do meio sécio-politico; estigma, auto-atribui¢do e papel de doente; e

sobrevivéncia dos individuos vulneraveis.

Nos ultimos 30 anos, a psiquiatria defendeu a nog¢do de que o progndstico da

esquizofrenia ¢ melhor em paises pobres de baixa renda do que os paises ricos

ocidentais. Todavia, trata-se de um assunto ainda polémico.

Segundo Patel, Cohen, Tara e Gureje (2006), esta conclusdo sobre o progndstico da
esquizofrenia foi elaborada a partir dos trés estudos nacionais, conduzidos pela WHO
citados anteriormente por Redko (2001): o estudo Internacional Piloto de Esquizofrenia
(IPSS), os resultados determinantes das Doengas Mentais Severas (DOSM) e seu

sucessor, o Estudo Internacional de Esquizofrenia (ISOS).

Entretanto, estes autores sugerem que os resultados encontrados sejam revistos pelas
seguintes razdes: limitacdo metodologica dos estudos; falta de evidéncia dos fatores
socio-culturais que contribuem para os resultados melhores; evidéncias de abuso aos

direitos humanos; novas evidéncias em paises em desenvolvimento e a troca rapida
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econdmica e social que mina os sistemas de cuidado para pessoas com esquizofrenia em

paises em desenvolvimento.

Patel, Cohen, Tara e Gureje (2006) referem que a questdo da relacdo do curso e

prognostico da esquizofrenia em paises em desenvolvimento é de grande importancia.

Segundo estes autores, as respostas desta questdo sdo necessarias para obtengdo de
informacdes sobre as necessidades de saude das pessoas e¢ familias afetadas por este

distarbio, o que deve influenciar as politicas de saude.

Estes autores relatam que “os dados obtidos podem elucidar o papel dos fatores socio-
culturais que influenciam o prognostico desta doenga mental grave, oferecendo suporte

para estratégias de interveng@o potencialmente de aplicabilidade universal”.

Quanto a influéncia da cultura nas diferentes defini¢des de doenca e possibilidades de
tratamento, o estudo de psiquiatria transcultural, desenvolvido por Loewenthal &
Cinnirella na Gra Bretanha (1999), comparou a efetividade da ajuda profissional com a

religiosa.

Foram entrevistados adultos de diferentes grupos religiosos e culturais no tratamento
tanto da esquizofrenia como no da depressdo e avaliaram trés formas diferentes de

intervencdo, sendo a medicamentosa, a psicoterapéutica e a reza (religiosa).

Na esquizofrenia, a medicagdo ¢é essencial para o controle (hindus, cristdos e
mugulmanos). A psicoterapia foi descrita como uma ajuda, e a reza como modesta
ajuda, para o conforto, mas ndo para supera-la (hindu). Para os mugulmanos, a reza

ameniza o sofrimento.

Nesse estudo foi concluido que a reza e outras formas de ajuda religiosa devem
priorizar a atengdo profissional e seus efeitos paliativos podem ser percebidos quando

existe também ajuda profissional.

Segundo Mateus (2001), varias hipoteses tém sido feitas para verificar qual seria a
influéncia da cultura na evolugdo da esquizofrenia, abordando a estrutura familiar,

oportunidades de inser¢do social e o significado dado a experiéncia da doenca

Esse autor realizou um estudo na Republica de Cabo Verde, em uma ilha localizada na

costa ocidental africana, chamada Ilha de Sdo Vicente. Esse estudo teve como objetivo
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ilustrar o papel dos elementos culturais na evolucdo da esquizofrenia, por meio das
concepcdes locais sobre a natureza, manifestacdes, causas e tratamentos do que ¢

reconhecido como doenga nesses pacientes.

Neste estudo foram entrevistados familiares de pacientes e todos relataram que levaram

0s pacientes ao tratamento e que eles ndo foram por iniciativa propria.

Mateus verificou que:

Nem todo o individuo com esquizofrenia sera considerado pela
comunidade como doente e entre os considerados doentes, parte sdo
tratados pelos servicos de saude e outra parte ndo, por ser
compreendida a doenga como “doenga da terra”, que a medicina
oficial ndo compreende e ndo sabe tratar (MATEUS, 2001, p. 267).

Assim constatou que a cultura fornece ao paciente, aos familiares e a todos os
envolvidos com o doente um repertorio de justificativas mais otimistas para a doenca,

como nervoso, cabe¢a cansada ou feitigo.

Dessa forma, todos os prejuizos que a doenca poderia causar como o retraimento, a
improdutividade e o aparente desinteresse pela ascensdo social sdo interpretados com

naturalidade. As alucinag¢des e delirios também sdo bem tolerados pela familia.

Mateus (2001) concluiu que, para o paciente, familia ¢ comunidade, tanto o adoecer
como o contato com os servicos de satide mental ocorrera dentro de um contexto

cultural especifico.

Para Mateus:

As caracteristicas das categorias nacionais da esquizofrenia
encontradas em Cabo Verde (cabega cansada, nervoso ¢ doenca da
terra) podem ser encaradas como menos estigmatizantes de tratar a
doenca. E, ainda sugere que é possivel supor que a partir desses
fatores culturais, poderia obter melhores desfechos no tratamento da

esquizofrenia (MATEUS, 2005, p.101).

Um trabalho semelhante é o de Villares, Redko e Mari (1999) sobre a representacio
popular da doenca. Esse estudo possibilitou a compreensdo da articulagdo cultural da

experiéncia da doenga dentro da dimensao do cotidiano familiar.
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Villares (2000) verificou que os familiares lidam com a doenga de uma forma carregada
de sofrimento e dificuldades. Do ponto de vista dos familiares foi demonstrado um
aparente desconhecimento, desinteresse pelo conhecimento e desesperanca quanto a
perspectiva de cura. Apesar de persistirem no atendimento médico, os familiares
percebem que aquilo que seu parente doente apresenta ndo serd solucionado pelos

médicos.

Esta autora concluiu que, de uma maneira geral, os familiares reconhecem uma situacao
de doencga, concebendo-a com uma causalidade que agrega elementos do conhecimento

popular, folclérico e médico.

Villares, Redko e Mari (1999) verificaram que as concepcdes dos familiares sobre a
esquizofrenia vao desde o reconhecimento de uma situagdo de doenga até formulagdes
denominadas por estes autores como modelos culturais da doenga, ou explanatdrios,
citados principalmente como “problema de nervoso”, “problema de cabegca” ou
“problema espiritual”. Esses mesmos autores apontam que tais deno minagdes parecem

necessarias para que os familiares possam suportar a doenca.

Em estudo comparativo entre o Brasil e Chile, Moreira e Boris (2003) encontraram
resultados que mostram que, no Brasil, o significado dado a vivéncia do corpo na
esquizofrenia inclui tanto o patoldgico como o cultural, enquanto que, no Chile, os
pacientes entendem suas sofridas percep¢des corporais como decorrentes da propria
doenca ou de efeito medicamentoso. Estes autores referem que estudiosos transculturais
apontam a psicopatologia como limitada em suas formulagdes teodricas quando ndo

incorporam os fatores culturais.

Considerando que a manifestacdo da esquizofrenia implica nas variacdes dos fatores
sociais e culturais, ¢ muito importante o conhecimento da cultura em que o doente esta
inserido como também sobre como se da a concepc¢do de saude e doenca dentro da

familia.

A Antropologia tem muito a contribuir para a compreensdo cultural da relacdo do
familiar do esquizofrénico com os servicos de saude, uma vez que existem poucos

estudos na América Latina que abordam este tema.
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4. A FAMILIA NA ESQUIZOFRENIA

Conforme descrito anteriormente, sdo muitas as dificuldades encontradas pela familia
que convive com a pessoa doente mental. Estas dificuldades sdo caracterizadas pela
sobrecarga pela qual a familia ¢ acometida e sdo elas a financeira, a de rotinas

familiares, a de sobrecarga em forma de doenga fisica ou emocional.

Koga e Furegato (2002) verificaram em seu estudo que para as pessoas com
esquizofrenia as atividades de lazer e de relagdes sociais dela e da familia sofrem
alteragdes, uma vez que as pessoas com a doenga perdem a motivagdo para desenvolver
qualquer atividade. Esta doenca também reduz a capacidade de concentracdo,
impedindo-o assim respectivamente ao trabalho e a realizagdo das simples tarefas

domésticas ou até mesmo pessoais como, por exemplo, tomar banho.

Na pesquisa desenvolvida pelos autores acima, no Centro Integrado de Satide Mental de
Maringd, verificowse que, entre os vinte familiares entrevistados, existe muita
afetividade envolvendo o relacionamento do familiar com o doente mental. Esta foi
demonstrada pela preocupagdo e rentincia das pessoas a si mesmas, para “estar com o
familiar doente” e principalmente pela perseveranga, mesmo com as recorréncias da

doenga.

De acordo com Souza e Scatena (2005), tratar do assunto familia relacionada aos
cuidados em satde, principalmente na saide mental, ¢ um grande desafio. Isso se deve
principalmente por implicar em diversidades de conceitos pré-concebidos culturalmente
e constante mudancas de paradigmas sobre este tema. A esquizofrenia envolve os
familiares que buscam auxiliar o membro “que sofre”, procurando recursos de acordo

com a sua compreensdo e concepgao sobre a doenga mental.

Segundo Villares (2000), as pessoas portadoras de esquizofrenia geralmente vivem com
a familia de origem e sdo esses que identificam algum problema, cuidam, buscam
tratamento, administram os medicamentos e tornam-se verdadeiros articuladores do

cotidiano de seu familiar doente.

Geralmente o familiar ¢ quem redimensiona as expectativas quanto ao futuro do doente,
sendo obrigado a repensar seu proprio futuro também, dado os cuidados que geram

custos e perdas para ambos, tanto em nivel social, afetivo e profissional.
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Szymanski (2004) define familia de uma forma bastante abrangente como sendo “um
grupo de pessoas que convivem, reconhecendo-se como familia, propondo-se a ter entre
si uma ligagdo afetiva duradoura, incluindo o compromisso de uma relagdo de cuidado

continuo entre os adultos e deles comas criangas, jovens e 1dosos”.

Para a autora, o entendimento de familia compreende principalmente convivéncia,
ligacdo afetiva e o cuidado continuo, independente do modelo de familia, que pode

variar.
Souza e Scatena referem que:

Na maioria das familias afetadas pela doenca mental, ha um
agravamento dos problemas pré-existentes como conflitos e
dificuldades que ocorrem no cotidiano e com isso fica claro a
necessidade de apoio profissional para estas, pois as situacdes
advindas provavelmente ocasionarfo embarago e busca por solu¢des

(SOUZA E SCATENA, 2005, p.174)

As familias ficam desgastadas, e cada uma tem a sua propria maneira de cuidar do
portador de doenga mental, nem sempre a melhor, mas cada uma encontra uma forma

para conseguir viver com harmonia dentro de casa.

Pensando em desenvolver um modelo de cuidados para estas familias, Waidman e Elsen
(2006) desenvolveram uma pesquisa que surgiu a partir da observagdo de que ¢ muito

dificil viver com um portador de doenga mental, principalmente cronico.

Concluiram que ndo existe um modelo para cuidar de familia, porque cada familia tem
sua singularidade, sua maneira de ser e viver, mas algumas considera¢des devem existir
no caso da doenga mental, como valorizar a forca da familia, acolher a familia, valorizar
o lado sadio do portador de transtorno mental e reinsertlo em sua rede social, além de

compreender e valorizar a espiritualidade da familia.

Para estes autores, a familia ndo pode ser vista pelos profissionais como colaboradores,
mas como outra unidade a ser cuidada, ndo de maneira superficial, mas ampla,

acompanhando, orientando, visitando etc.

A familia possui importante papel no prognostico e no tratamento da esquizofrenia,
sendo uma vertente indispensavel na alianca terapéutica e, por este motivo, o

conhecimento sobre a doenga e o envolvimento neste processo sdo imprescindiveis.
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No Brasil, alguns profissionais de saude e planejadores de servigos ja pensaram na
importancia de criar servigos aos familiares de portadores de esquizofrenia, embora haja

inumeras dificuldades para sua implantagdo.

Segundo Villares (1999), existem poucos estudos no campo de abordagens familiares,
por exemplo: sobre a abrangéncia dos servigos oferecidos; sobre as familias que tem se

beneficiado (quantidade e o que querem), custos e qualidade desses servigos.

Esta autora refere que os profissionais de satide acabam orientando os familiares numa
questdo de bom senso, porém nem sempre adequada as necessidades reais dos

familiares.

Shirakawa (2000) destaca a importancia do apoio da familia também nos casos que sio
necessarios internagdo e acompanhamento ambulatorial. Para ele, “a internagdo ¢ uma
decisdo a ser tomada quando ndo houver mais suporte familiar e, havendo riscos ao
paciente e familia, muito dependerd do esclarecimento desta familia, quanto a historia

natural da doenga”.

A familia exerce um papel muito importante durante todo o processo do adoecer do
paciente esquizofrénico. A maneira como ela recebe e lida com a doenca € com os

sintomas do doente, precisa ser melhor investigada.

Estar proximo da realidade destas familias pode ampliar as capacidades conclusivas, a
respeito de suas vivéncias e experiéncias no convivio com seus familiares doentes pode
contribuir para refletir sobre o modelo de atengdo em satide mental e sua articulagdo

com as necessidades das familias.

II OBJETIVOS

e OBJETIVO GERAL

Esta pesquisa busca analisar o significado da esquizofrenia e do tratamento para

familiares de pacientes esquizofrénicos.
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e OBJETIVO ESPECIFICO

- conhecer a interagdo entre a familia do paciente esquizofrénico e o servigo de saude

mental que o atende.

III METODOLOGIA

Este trabalho ¢ uma pesquisa qualitativa, que utilizou entrevistas em profundidade e
observagdo participante, realizadas por duas pesquisadoras no periodo de seis meses, de

fevereiro a julho de 2007.

As entrevistas foram gravadas, realizadas individualmente, agendadas anteriormente e

aconteceram em local reservado.

As entrevistas seguiram um roteiro (Apéndice A) e foram realizadas em locais variados,

conforme op¢do do familiar e at¢ mesmo aproveitando a ocasido oportuna.

Foram realizadas sete entrevistas nas casas dos familiares e as quatro restantes
ocorreram em areas dentro do proprio NAPS I (sala de oficina; mini-copa; consultérios)
por diferentes razdes como horario de trabalho do familiar, condi¢gdes da moradia

(incéndio), muita ocupacgdo da familiar e dificuldades de contato.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade Catdlica de Santos.

1. PESQUISA DE CAMPO

Foi utilizada neste estudo a entrevista em profundidade, que ¢ uma técnica de coleta de
dados amplamente utilizada em pesquisas principalmente de metodologia qualitativa.
Combinam perguntas abertas e fechadas, onde o informante tem a possibilidade de
discorrer sobre o tema proposto. As questdes seguem um roteiro previamente definido,
mas este deve transcorrer como uma conversa informal. O entrevistador deve ficar
atento para, sempre que oportuno, direcionar o assunto e fazer perguntas adicionais para

elucidar questdes que ndo ficaram claras ou recompor o contexto da entrevista, caso o
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entrevistado tenha se afastado do tema ou esteja apresentando alguma dificuldade em

manter-se dentro dele.

De acordo com Oliveira (1996), “existem trés momentos importantes e estratégicos em
uma pesquisa etnografica os quais o pesquisador deve aperceber-se que sdo: O Olhar, o

Ouvir e 0 Escrever”.

Segundo este autor, o “Olhar” ¢ material inicial para a coleta de dados de uma pesquisa
etnografica, onde se pode ter no¢do dos habitos, costumes, numero de pessoas que
convivem em um mesmo ambiente familiar e também como transcorre o cotidiano do
objeto do estudo. Complementando a obten¢do de dados, temos o “Ouvir”, que se torna

necessario para o reconhecimento da estrutura das relagdes sociais.

Para Oliveira (1996), a configuracdo final do produto do trabalho de campo ¢é o
Escrever, onde se exercitam, pensam e se comunicam a antropologia ou outras ciéncias

sociais.

Esse autor conclui que o olhar e o ouvir constituem nossa percep¢do da realidade
estudada, e o escrever associado ao nosso pensamento ¢ o produto final que ocorre

simultaneamente ao ato de pensar.

Ele afirma também que, em posse das observagdes devidamente organizadas, inicia-se o
processo de contextualizagdo, como producdo de conhecimento e no processo de
redagdo de um texto, nosso pensamento acaba por encontrar solugdes provenientes da

observacdo sistematica.

2. LOCAL DO ESTUDO - O NAPS DA ZONA NOROESTE

DADOS GERAIS DA REGIAO DA ZONA NOROESTE

O NAPS I situa-se na rua Agamenon Magalhdes, sem niimero, no bairo do Jardim
Castelo, em Santos, SP, e faz parte do complexo hospitalar da Zona Noroeste, composto
pelo Ambulatdério de Especialidades (AMBESP) e o Hospital da Zona Noroeste. De
acordo com a area de captagdo prevista atende todos os bairros que compreendem a

Zona Noroeste.
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Fig.1 Visdo panoramica da entrada do prédio do NAPS

A Zona Noroeste ocupa uma area de 10,4 milhdes de metros quadrados, abrangendo 12
bairros, que sdo: Alemoa, Areia Branca, Caneleira, Jardim Bom Retiro, Jardim Castelo,
Jardim Piratininga, Jardim Rédio Clube, Jardim Santa Maria, Jardim Sdo Manoel,
Morro da Penha, Sabo6 e Vila Sdo Jorge. A populagio total ¢ de aproximadamente 120

mil habitantes.

Este bairro surgiu em 1976 com o crescimento populacional de Santos, que demandou

uma expansao territorial além dos limites até entdo utilizados.

Expandiu-se na década de 50, com a chegada dos imigrantes, principalmente dos
nordestinos, que foram atraidos pelos baixos pregos dos terrenos e pela proximidade

com o polo industrial de Cubatao.

Um grande problema existente neste bairro é o das enchentes, onde a for¢a das aguas
prejudica a vida escolar das criangas, dos comerciantes, principalmente quando a chuva

também provoca aumento da maré.

Uma das principais opg¢des de lazer da regido ¢ a Unidade do SESI, que, além de escola,
oferece atividades esportivas e programacdo cultural (musica erudita, apresentagdes

culturais, cinema nacional e dangas) para a populacdo de todas as faixas etarias.
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Outro equipamento de lazer na regido ¢ o Clube M. Nascimento Junior, com piscinas,
quadras e aulas de varias modalidades, entre as op¢des de diversdo e esporte para os

moradores da regido.

Fig.2 Avenida Jovino de Melo, vista da esquina (com grade de protecdo) da quadra de

esportes, local onde se localiza o Clube M. Nascimento Junior.

O Jardim Botanico Chico Mendes ¢ um local bastante agradavel e procurado para o
lazer, além de outras 33 pragas que desde 2006 estdo sendo revitalizadas e sdo muito

frequentadas.

Na Vila Sao Jorge foi construido o Conjunto Habitacional dos Estivadores, com 988

apartamentos, concentrando inimeros moradores.

Fontes: www.novomilenio.inf.br/santos/h0345b.htm

Diario Oficial de Santos, 29/08/2008
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CARACTERISTICA DO SERVICO EM SAUDE MENTAL

1. A ESTRUTURA FiSICA DO NAPS I

O NAPS I foi construido como parte do complexo hospitalar da Zona Noroeste,

ocupando uma area de 549, 7 metros quadrados dividido em dois pavimentos.

Figura 3 Visao do prédio do NAPS I e sua ligagdo lateral, com o Complexo Hospitalar

da Zona Noroeste.

No térreo foram instalados os consultérios, banheiros, uma sala de medicagdo, uma sala
utilizada pelos funcionarios da parte administrativa, uma sala de grupos e de reunido,

um refeitorio, uma cozinha, uma mini-copa e um depdsito de material de limpeza.

Figura 4 Visdo do corredor interno do piso térreo
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Figura 5 Refeitorio

Figura 6 Sala de espera para atendimento localizado préximo a recepgao

No primeiro andar estdo a Farmécia, dois banheiros, um quarto para descanso, um posto
de enfermagem, um anexo do posto de enfermagem e dois quartos no qual se instalam
os pacientes internados. Um dos quartos acomoda homens e o outro acomoda mulheres,

ambos possuem banheiro com chuveiros e trés leitos cada.



Figura 7 Farmacia localizada no corredor superior

Figuras 8 e 9 Sala de TV e de repouso
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I

Fig.10 Posto de enfermagem

il

2. A CLIENTELA QUE UTILIZA O SERVICO

A maioria dos pacientes que frequenta o NAPS I, tanto em regime de internagdo como
de Hospital Dia, ¢ formada por mulheres. O setor administrativo infomou que a faixa

etaria dos pacientes varia de 18 a 64 anos.

A maioria dos pacientes reside na area de captagdo prevista e poucos dos que vém
desacompanhados utilizam os vales-transportes distribuidos pela prefeitura

gratuitamente para o servigo.

Os pacientes que aderem ao servico mantém conversas entre si, sobre suas familias e
relacionam-se bem com a equipe de funciondrios. Os familiares geralmente sdo também
conhecidos por todos os funcionérios da equipe, principalmente porque estdo presentes
nas consultas e sdo os responsaveis por buscar a medicagdo do dia quando os pacientes

nao estdo no HD.
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3. OS PROFISSIONAIS DO NAPS 1

A equipe de funciondrios do NAPS I é composta por trés médicos, um enfermeiro, dois
acompanhantes terapéuticos, um assistente social, dois terapeutas ocupacionais (TO),
um operador social, trés psicologos, um farmacéutico, um técnico e quinze auxiliares de
enfermagem, um atendente, uma chefia administrativa, uma chefia técnica, um
assistente técnico-administrativo e quatro funciondrios da Prodesan encarregados da

limpeza.

4. O ATENDIMENTO DO NAPS 1

O NAPS I possui dois sistemas de funcionamento. O sistema intensivo para os pacientes
que necessitam de internag¢do funciona 24 horas e para os pacientes que sdo prescritos o
Hospital Dia (HD), para consultas e retirada de medicacdo, o nucleo funciona de

segunda a sexta—feira das 8 as 18 horas.

Os usudrios que utilizam o HD sd3o considerados casos leves, que passam por consulta
individual ou com acompanhamento do familiar. Esta consulta dura aproximadamente

dez minutos e a prescricdo medicamentosa ¢ dada para um periodo de um a dois meses.

Recebemos a informagdo que 1.500 dos 3.731 prontudrios de pacientes ingressos no

servico até fevereiro de 2007 foram considerados transtorno mental grave.

Os dados acima contemplam a proposta da assisténcia oferecida, mas verifica-se que, ha
um nimero consideravel de transtornos leves, que s@o atendidos no mesmo local e que
acabam por atribuir diferentes modos de utilizagdo do servigo frente a comunidade

local.
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A Rotina Semanal do NAPS 1

A rotina didria compreende o oferecimento das refei¢des, desde o café da manha, as 8
horas, até o lanche da tarde, as 15 horas. Alguns pacientes permanecem no nucleo, para
participar das atividades e outros, apds o café da manha, limitamrse a pegar a

medicacdo e vao embora.

As atividades desenvolvidas distribuidas durante a semana s3o bingo, almogos
comemorativos, atividades artisticas, brincadeiras com musica, oficina de artes e
artesanato, jornal do NAPS I e o bazar. Algumas vezes sdo oferecidas aulas de danca de
saldo e, como atividades externas, sdo realizados passeios. Estes sdo geralmente
préximos e levam grupos de doze pacientes por vez, em transporte da prefeitura. Apds a
medicagdo, alguns pacientes vdo embora sozinhos, enquanto outros aguardam seus

familiares até as 18h30.

A Hora da Medicagao

O horario da medicacdo para os pacientes de HD ¢ geralmente apoés as trés refei¢des e a

medica¢do dos pacientes internados é variavel, conforme a prescrigao.

Sdo medicados primeiro os pacientes que se encontram no primeiro andar e
posteriormente os pacientes dispersos pelo Nucleo ou até mesmo os que se encontram

na rua.

A medicagdo ¢ bem aceita pela maioria dos pacientes, mas em alguns casos eles

“extrapolam a paciéncia” dos auxiliares de enfermagem.

As Internacdes

Os pacientes vém acompanhados de seus familiares e o processo de internagcdo ocorre

apos consulta e diagnodstico, na maioria das vezes de forma tranqjiila.

As visitas para os pacientes internados sdo permitidas, mas ¢ mais comum receberem

familiares que levam roupa, toalha, frutas e cigarros.
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3. PARTICIPANTES DO ESTUDO

DADOS DOS PACIENTES

Foram selecionados onze pacientes usudrios do Servico de Saude Mental NAPS 1,

sendo 06 (seis) homens e 05 (cinco) mulheres. As idades variaram entre 31 ¢ 59 anos.

O periodo de inicio do tratamento variou de 0 a 17 anos. Incluem-se nesta pesquisa
pacientes que iniciaram o tratamento de 1990 até 2007 (ano em que se deu a coleta dos

dados desta pesquisa).

O diagnostico da maioria dos pacientes (06) corresponde de acordo com o CID10 ao F
20, esquizofrenia parandide. Entre os pacientes restantes temos casos de episddio atual
maniaco com sintomas psicoticos, transtorno esquizoafetivo ndo especificado;
esquizofrenia hebefrénica; psicose ndo-orgdnica ndo especificada e esquizofrenia

residual.

DADOS DOS FAMILIARES

As entrevistas foram realizadas com os familiares dos pacientes, onde os graus de
parentesco encontrados foram: um pai, cinco maies, trés irmds, uma tia ¢ uma
companheira. No Apéndice B encontram a descri¢do detalhada dos entrevistados e seus

familiares doentes.



Tabela 1. Descri¢do dos familiares e pacientes
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Masc.

Familiar | Parentesco Escolaridade Com quem 'Pacwnte, Inicio do Escolaridade
mora idade, sexo | tratamento
M.,5la |Mie Sem estudo ? fll;?:s ¢ 'W.30a Masc. |Jan/97 5% Série
482 |irma Técnico em auxiliardel, . 4. ¢ filhos/— 22 Abril/1991 4. Série
enfermagem Masc.

H, 76a  [Mae IPrimario M3e e filha V.,46a Fem. [Mar¢o/2007 [2°.Grau

R.,74a  [Mae 3%, Série Mie e filha ge;n Dez/1991 5%. Série

D592 |Mie 8. Série Maridoe3 A, 320 o ihro/96 182, Série
filhos Masc.

~ 3%, Série Ens. Maece 2 A.,25a o

V4% Mae [Fundamental filhos Masc. 1998 2. Grau

S.83  |Pai Sem Estudo Esposae 5 R, 572 po 1990 |1°. Colegial
filhos IFem.

J..41a Tia 2°. Grau 2 filhos S., 45a Fem. [Dez/1993  |2°. Grau

N, 5% [Irma 1°. Grau 2 filhose I IN. 462 Fev/1990  [°. Grau
irmao Masc.

N. 52 [lrma b°. Grau Filha, nora e |G.45a 2003 b°. Grau
inetos Masc.

M.53a  |Comp. Ginasio INeto e 2 filhos O.,>8a Abril/96 5%, Série
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IV RESULTADOS E DISCUSSAO

OBSERVACAO ETNOGRAFICA DO SERVICO

Observacdes Locais da regido do Nucleo de Atenciao Psicossocial da Zona Noroeste

De acordo com a observacdo etnografica realizada, serdo descritas algumas

caracteristicas da zona noroeste, onde vivem os pacientes atendidos no Naps]1.

A Zona Noroeste é uma regido peculiar da cidade de Santos, onde tranqiiilidade e
despreocupag@o parecem ser algumas das caracteristicas, como comentam moradores,

que afirmam nio trocar este local de moradia por nenhum outro.

- : b } &,
| 1 . ‘- E- e b {i .
j& Rt oss _&;ﬁ
Figura 11 Visdo das ruas, moradias e estilo de vida na regido do NAPS I

Observou-se que os vizinhos conversam nas portas das casas, hd pouco barulho e pouco

transito que favorece o passeio de bicicleta das criancas pelas ruas e de maes com seus

carrinhos de bebé.
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Figura 12 Moradias na avenida Hugo Maia, retratando o estilo de vida da populacdo

residente na Zona Noroeste

Alguns moradores pernambucanos relatam: ‘€ como se eu ainda estivesse em minha
terra”. Esta defini¢do traduz o sentimento dos migrantes nordestinos que encontraram

na Zona Noroeste um espaco para manter vivos as tradi¢cdes e habitos.

Pelo grande nimero de moradores nordestinos desde sua criacdo foi prestada uma
homenagem ao migrante nordestino, com a inaugurag¢do da praca Jeronimo La Terza.
No local existe uma casa tipica do Norte, que serve comidas e ainda oferece ambiente

para a danca do forro.

Parte da populacdo residente nos bairros da Zona Noroeste ¢ de baixa renda, apesar de
que atualmente muitos moradores procuraram a regido para construir suas casas por ser

um local mais sossegado e com caracteristicas de cidade de interior.

As desigualdades sdo percebidas nas moradias, onde encontramos desde casas bem
construidas, com estrutura sélida, até¢ “diques” que invadem a chamada “maré”. Nesses
casos existem familias que vivem em condigdes precarias de saide e seguranca,

correndo risco até de desmoronamento.



Figura 13 Vista da avenida Hugo Maia, retratando estilos de casas da regido

Figuras 14 e 15 Entrada para vielas na avenida Hugo Maia.
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Figura 16 Vista da avenida Alvaro Guimaraes, local de intenso comércio

A zona noroeste ¢ bastante residencial e o comércio parece subsistir da propria

populacdo regional.

O centro comercial da zona noroeste concentra-se na avenida Alvaro Guimaries, no
Jardim Radio Clube, incluindo todo o tipo de comércio. E um local de movimento

intenso constante que atrai consumidores em todos os dias.

O COTIDIANO DO FAMILIAR COM O PORTADOR DE ESQUIZOFRENIA

Neste item serd descrito o cotidiano dos familiares junto aos seus doentes. Observar o
cotidiano permitiu ter uma primeira aproximacdo sobre como ¢ conviver com um
paciente portador de um transtorno mental grave. Serdo apresentados em varios
aspectos a moradia, o comportamento do familiar em casa e atitudes em relagdo a estes
comportamentos, os lacos familiares, a vida social do paciente, a saide mental do
familiar e os prejuizos obtidos na vida do familiar. A partir das entrevistas e da
observagdo foi possivel verificar como o familiar vive e lida com as mudangas
ocasionadas a partir do momento em que a esquizofrenia manifestowse. Estando o
doente aos seus cuidados, ocorreram alteragdes na sua rotina de vida, que serdo

descritas a seguir.
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A maioria dos familiares entrevistados reside em residéncias proprias, algumas
construidas e deixadas de heranca. O local do dormitorio do familiar doente é uma

informag@o importante.

Geralmente o quarto deles ¢ individual e localizado nos fundos da casa. E destacada
pelo familiar a idéia de “privacidade”, por incluir, além do dormitdrio, o banheiro e o
armario. Alguns familiares dividem o dormitorio com o familiar doente, mas a maioria
tem o seu proprio quarto. Foi demonstrada uma preocupagdo com o conforto e

arrumacio da moradia.

Nas falas abaixo foi possivel perceber a separacdo e o distanciamento fisico na

distribui¢do de comodos na casa, que pode ser por preservacdo dos proprios familiares:

... “e outro separado que é o dele”... “E nos fundos da casa’.
(M. é mde de W., 51 anos);

“E, cada um tem seu quarto, cada um tem as suas coisinhas”...
“So dele” (D. é mde de A.,59 anos) ;

. “e al ele dorme na caminha do lado de cd, ele tem cama, ele
tem guarda-roupa dele e ele tem tudo”. (M. é companheira de
0., tem 53 anos)

Um dos familiares doentes, casado, foi acolhido com sua familia por sua irma, uma vez
que teve problemas com as condi¢cdes da moradia onde residia e o local disponivel para
esta acolhida foi também nos fundos da casa:
.. “aqui dentro seria eu, o meu marido, minha filha e eles, mas
ele no quarto ja fica o resto que tem a minha nora entdo eles

estdo la no fundo, eles estdo dormindo la no fundo”. (N. é irmd
de G.,52 anos).

O cuidado do familiar doente ¢ associado ao medo, receio e exclusdo. Isso pode ser
percebido pela disposicdo de acomodagdo na moradia. A idéia de cuidado, mas com
restricdo, pode também estar relacionada aos comportamentos inesperados e
inadequados em ocasido dos surtos. Um excessivo zelo e cuidado ¢ determinante, porém
as restricdes podem estar relacionadas aos aspectos negativos do lidar com a doenga,
conforme as falas abaixo:

“17 anos que nos estamos separados de quarto, porque porque

ele nunca deixava nos dormir, ele ndo, como é que se diz, as
vezes a gente estava dormindo e eu tive que trancar as criangas

I3

dentro do quarto porque ele estava em crise.” (M. é
companheira de O., 53 anos).
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“Hoje eu ndo _quero ela dormindo comigo nem de maneira
nenhuma, vai que ela me arranque o pescoco no meio da
noite”... “Era, porque ela ja tentou, ela jogou dgua quente por
cima, vocé vé minha pele é um pouco diferente” (V. é mde de A.,
49 anos).

O lugar de dormir do familiar doente na moradia demonstrou ser um lugar

especialmente separado, um “proximo distante” que se pode associar ao conflito do
familiar com os sintomas da doen¢a. O cuidado com o doente altera o seu cotidiano,
levando o familiar a buscar solugdes na tentativa de preservar habitos e costumes

mesmo diante desta tdo proxima ameaca que € o surto do esquizofrénico.

O comportamento dos doentes em casa varia de acordo com o estado em que se
encontra o doente, podendo estar na fase mais amena e estavel, que pode estar
relacionada ao controle de medicagdo, ou na fase mais agressiva da doenga, que € a fase

dos surtos.

Na fase mais controlada da doenga, isto é, quando o doente ndo esta em “‘surto”, muitas
vezes o comportamento ¢ caracterizado por manias de repeticdo como: tomar banho

toda hora, fumar e beber café.

“Aqui eu ndo sei, na minha casa o negocio dele é banho toda a
hora, toda a hora café tem que ter pra ele, cigarro, pronto, o

dia a dia do W. é assim”... “Varre a casa, tem que deixar ele
varrer a casa”... “Nada, assiste televisdo, dangca” (M. é mde de
W., 51 anos).

“A ele fica deitado la escutando musica la no portdo, senta
volta, senta volta, a vida dele ¢ essa”. (E. é irmd de C., tem 48
anos).

Por ficarem muito em casa alguns procuram diversdo como ouvir musica, cantar e
dancar, enquanto outros se isolam. Hd os que dormem o dia todo, recolhidos em seus
leitos domésticos, algumas vezes apresentando até dificuldade para realizag¢do de tarefas
simples como higiene corporal, conforme relatos:

“mas ela fica a vida inteira na cama_e eu ndo agiiento ficar na

cama”... “eu ndo sei como ela agiienta e é 24h la, ld, la na
cama” (V. é mde de A., 49 anos).

“ndo se a gente conversava, ele conversava com a gente ia ele
veio ficou aqui na minha casa com a minha mde e o tempo
também, mas ele so ficava deitado, ele ndo levantava, ele ndo
falava nada entdo sabe, a minha mde, as vezes ele tinha aqueles
delirios a noite e falava, ele ndo falava coisas, era desconexas
né ndo tinha assim, ndo dava para entender sabe, era assim que
ele ficava. Comia, minha mde dava comida, se ndo mandasse, a
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gente mandava toma banho e ele ndo queria ir ai o meu marido
é que vinha e ajudava ele a tomar banho, né” (N. é irmd de N.,
59 anos).

Koga e Furegato (2002) desenvolveram uma pesquisa em Maringd que verificou as
mesmas dificuldades em relagdo ao cotidiano dos familiares de pacientes com
esquizofrenia. Para os autores, as atividades de lazer e de relagdes sociais da familia
sofrem alteragdes, pois seus doentes perdem a motivagdo para desenvolver as atividades

e realizar as tarefas domésticas e pessoais como, por exemplo, o banho.

As tarefas de casa em alguns casos sdo executadas espontaneamente € em outros nao,
pois muitas vezes ¢ necessario haver uma imposi¢do do familiar, conforme relatos
abaixo:
“Ndo ela faz, so que ela reclama que ela ndo faz porque a mde
ndo deixa”... “ai as vezes ela vai, pega vassoura ela chega aqui

e ndo tira os tapetes e vai varrendo, ndo puxa para la, mas vai
levando™ (S. é pai de R., 83 anos).

“Agora ndo tem, as vezes lava uma louca tem de aquela lava
bem, mas tem dia que ela deixa louca suja, arrumar uma
casa’... “entdo nesse tempo ai, nesse més ela quem estda
fazendo, ela quem esta me ajudando entdo ela ta sim, mas ndo é
sempre que estd assim disposta, para arrumar a casa dela gente
briga com ela adoidado” (J. é tia de S., 41 anos).

Shirakawa (2000) afirma: ..por ser a esquizofrenia uma doenca que apresenta uma
evolucdo cronica, ha uma diminui¢do da capacidade do paciente de desenvolver suas
atividades rotineiras”. O que foi também observado na pesquisa de campo em diversos

aspectos.

Algumas vezes os comportamentos dos doentes em casa sdo dificeis de serem

controlados pelos familiares, exigindo um grande esfor¢o para conté-los, conforme as

falas abaixo:

“Meu pai enfrentava ele, tadinho, mas a for¢a que ele tinha
novo hoje ele ta quebrado com a idade, mas mesmo assim tem
forca viu, ele arrebenta as portas ai, com_as crises, ele
arrebenta as portas. ... “O aniversario da minha neném aqui,
quase que ele pega o bolo da mesa e joga e estourou o som” (E.
irmd de C., 48 anos).

.. “ele continuava feito um adarilho, feito andarilho, ele tem
essas crises, ele andava como andarilho meus filhos ainda era
pequeno, ele saia daqui de madrugada para ir para casa do pai,
mas_ele sumia na noite eu ndo sabia como” (H. é companheira
de O., 53 anos).
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Segundo um familiar, na hora do surto o linguajar se torna “imoral”, fazendo parte do
discurso e atitudes agressivas dirigidas ao familiar e a quem estiver proximo da

situacdo, conforme a fala abaixo:

"Oh! p., vagabunda... ndo sei o que". QOlha era tanta
imoralidade e um dia ela vem, ai ela tava que tava nos azeite e
cheguei na porta da cozinha e foi bem assim, daqui a pouco ela
jogou um prato, dali a pouco ela joga outro e falando "Vocé sua
vagabunda eu vou te matar”, e ai coitada vem a vizinha...”(V. é

mde de A., 49 anos).

O comportamento do doente algumas vezes pode ser também de “controle” do familiar

em suas atividades rotineiras, até em relacdo a intimidade sexual, como no caso abaixo:

“Ciume ¢, ah, ele fala assim que se eu me fechar no quarto com

pai del,e né, ele fica falando bobagem e ai quando sai do quarto
ele fala: "Ja deu?”*, né, "Sem vergonha, vagabunda”... “entdo
as pessoas que trabalhavam la eu fazia comida para eles porque
eles moravam longe e ndo levavam comida e ele "Chega, ja
comeram demais, chega" e ai tirava as comidas da mesa e
mandado eles sair”.( D. é mde de A., 59 anos)

Conforme relato de um familiar, algumas vezes o comportamento tem o sentido de
oposi¢do, quando este quer fazer prevalecer a sua vontade ¢ ndo a do familiar que esta
disposto a cuida-lo:
“Ultimamente ele ndo, ele ndo quer, ele trocava a comida dele
pela do cachorro, os pratos de comida que eu fazia, ele falava

assim: "Ndo, o cachorro que tem que comer" e ia ld pegava o
prato da ragdo e vinha comendo”. (D. é mde de A., 59 anos)

A variagdo de comportamento do doente em casa foi citada como um “problema” do

cotidiano dos familiares:

.. “quando ele estd ruim e ele enfrenta, ele quer sair no pau com
o D., quer brigar com o D.”... “ele: "Nao conhego vocé, ndo sei
quem é vocé" ele é assim mesmo e ele ndo aceita, agora quando
ele estd bom ndo, ele mesmo pega e toma o banho dele, pega a
roupinha dele e ele mesmo se troca, mas quando ele comega a
gente sofre com ele é que dentro” (H. é companheira de O., 53
anos).

Todos estes comportamentos sao previstos dentro dos critérios diagnosticos do CID 10
(1993): “o humor se apresenta de forma superficial, assim como a catatonia e a
ambivaléncia podem estar presentes. A volicdo acha-se perturbada e ambivalente,

aparecendo como inércia, negativismo e estupor”. E justamente na presenga e
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manifestacdo deles que os familiares confundem-se em agdes, uma vez que sentem seu

cotidiano prejudicado.

A dificil convivéncia com o doente no ambiente familiar resulta em atitudes
imprevisiveis por parte do familiar. Tais atitudes sdo na maioria das vezes “reativas”,
pois ndo ha preparo, orientagdo ou conhecimento sobre a melhor atitude a ser tomada.
Poucos sdo os familiares que receberam algumas orientagdes e os demais buscam

melhores formas de como agir.

Em um dos casos a mae deixa o seu filho realizar as tarefas de casa para ndo contraria-
lo, mas seu trabalho acaba sendo dobrado, como citado abaixo:
... “ai eu tenho que deixar e depois volto e faco tudo de novo”
(M. é mde de W., 51 anos).
O medo e a inseguranca que fazem parte do cotidiano do familiar persistem durante
todo o tempo, quando se trata das atitudes inesperadas que os doentes podem
manifestar:

“eu prefiro pagar uma clinica pra por ele, porque eu tenho
medo de ficar sozinha... “A_gente realmente a gente fica com
medo... ta e se ele tiver uma crise dentro da minha casa, o que
que eu vou fazer com ele, ele ndo é uma pessoa normal, agora

se ele ta ou o pai td, é outra coisa é um homem né pra segurar
ele, que ele tem forca”(E. é irmd de C., 48 anos).

A tentativa de acalmar o doente, utilizando a medicag¢do, nem sempre € possivel, pois o
proprio doente se recusa, exigindo do familiar a utilizagdo de meios adaptados para a

administragdo deste:

“e chegou ld eu s6 ouvi a discussdo, ele dizendo: a senhora
vai comer, vai tomar remédio! E ela: ndo como e nem tomo! E
ele: ah mais vai comer e tomar remédio. E ela: ah que ndo sei o
que. E ele: “mas tia a V., a senhora tem que fazer o que o
médico mandal,.... E ela: nem faca que eu ndo quero. E ele: “eu
vou fazer agora, que a senhora vai tomar o remédio e vai comer
o _miojo. Ai comeu tudo, o pacote todo” (H. é mde de V., 76

anos).

“Separa pra ndo ter encrenca... a gente tinha que chamar o
pronto-socorro pra ir em casa... Eu dou o remédio com sorvete,
misturo no_sorvete e ela ndo vé, de manha ponho na tigela
ponho o leite em po e o chocolate, pde manteiga, pico o queijo
misturo tudo e ela pega a colher come e ndo sabe que tomou. E
a noite eu ponho no sorvete também, ponho um pouquinho de
agua, umas seis horas eu tiro o sorvete pra fora pra ndo ficar
muito gelado e ai misturo um pouco e digo, quando dd umas




59

nove horas “olha o teu sorvete ja ta ali, quando tu quiser pode
tomar”. E ontem ainda dormiu antes disso”(R. é mde de C., 74
anos).

Alguns familiares usam “acordos” ou até mesmo “chantagem” como recurso para
acalma-los. Ha o caso de um familiar que impediu o seu familiar doente de retornar a
sua casa enquanto ndo fizesse o tratamento adequado:

. “eele passava por aqui eu dava comida, dava as coisas para

ele levar, mas ndo _deixava ele entrar ndo, eu estou falando
porque é a verdade” (N. é irmd de N., 59 anos).

“e ai de ld para ca eu perdi o medo, quando ele comeg¢a eu
digo: Nao comega! A porque se vocé comecar eu vou chamar a
policia e a ambuldncia e ndo estou mentindo... ** eu falo para
ele: Eu ndo estou mentindo e nem estou sendo fingida com vocé,
eu vou internar vocé!"... “ndo tinha condigdes de nos dois ficar
junto, agora ndo, agora ele esta quieto, sai na cidade comigo”
(H. ¢ companheira de O., 53 anos).

Muitas vezes € necessario buscar a internagdo como recurso, mesmo que forcosamente,

utilizando a ambuléncia e a policia para conté- los:

. “al até que deu um surto desses, ai eu esperei ele se acalmar
e quando ele veio eu falei para ele: olha, vocé quer se internar,
a gente vai, a gente da um jeito de se internar. Ai a gente veio
pedindo, pedindo, pedindo e ndo deu jeito”... “Ah, as vezes
quando ele fica muito dengoso eu falo assim: olha, se vocé ndo
ficar quieto eu vou chamar o NAPS e a policia, hein” (D. é mde

de A., 59 anos).

Os familiares, por mais que se esforcem para estabelecer uma boa convivéncia no
ambiente familiar, sentemrse incapazes e sobrecarregados pelos comportamentos e
atitudes manifestadas pelo doente, que sdo desde atitudes de apatia e inatividade, até
atitudes de instabilidade e agressividade, que causam medo e inseguranca, tornando a
convivéncia didria muito dificil. Na maioria das vezes, a busca pela emergéncia da

internacdo foi necessaria, por mais que os familiares tentassem conté- los.

Esta sobrecarga vivida pelos familiares foram apontadas em alguns estudos como o de

Magliano et al (2005), desenvolvido na Italia. Este estudo verificou que:

A sobrecarga para as doengas mentais € mais alto do que em todas as
patologias, mostrando a necessidade de prover a estas familias suporte
de intervenc¢do como: informacdes sobre a doenga, treinamento para
parentes e refor¢o do envolvimento dos parentes no trabalho de rede
(MAGLIANO ET AL, 2005, p. 319)
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Os lagos familiares se ddo de varias formas. H4 os que sdo muito proximos e os que
preferem a distancia, evitando assim atritos maiores. A existéncia da doenga e os
momentos de surto prejudicam o convivio, o investimento e a manutengdo dos vinculos.
A possibilidade de surto do doente afasta a convivéncia como ¢ visto nas falas abaixo:
“Ah ficam triste de ver o irmdo desse jeito né, de ver ele

separado da gente porque ndo pode ficar dentro de casa” (M. é
mde de W., 51 anos).

Na fala abaixo, a mie do doente relata uma discussdo entre irmdos, em que a familiar

doente briga com o irmdo, que por sua vez, para se defender, tem atitudes muito
semelhantes as da irma doente. Ocorréncias como esta dificultam separar ou impedir as

brigas, uma vez que todos os membros da familia sdo afetados:

“Ave Maria! Ndo, ndo, ndo se batem ndo, ha trés anos atras eu
tava na Bahia, e pra la tava melhor, e ai quando eu sai ela
fechou a porta para ele ndo entrar”... “ela ndo deixava ele
entrar e ele pegou a porta e derrubou, e ai ele me ligou e eu to
falando com ele no telefone e A. entra e vem em cima dele, e ele
com cada brag¢do daquele tamanho so deu uma, so deu uma’.....

“E hoje gracas a Deus eles ndo se falam muito, mas é melhor
assim, porque onde ha fumaca ha fogo, entendeu” (V. é made de
A., 49 anos).

Em alguns casos as situacdes vividas no ambito familiar apresentaram-se controladas,

apesar de exigir paciéncia e causar medo.

.. “olha eles se ddo bem com ela, essa minha pequena entdo
nossa ela enche tanto a paciéncia dela, so que as vezes eu tenho
medo quando eu vejo que ela esta assim meio agitada” (J. é tia

de S., 41 anos)

.. “era bom, meus filhos gostam muito dele, meus filhos se ddo
bem, gostam muito dele” (N. é irma de N., 59 anos)

Os lagos familiares mais fortes se manifestam de maneira voluntaria e desprendida,
como no caso da parente que acolheu seu irmao doente com sua familia. Ha também os
que admiram e se preocupam mesmo que ndo sendo tdo proximos fisicamente:

“eles sairam porque estavam pagando aluguel, sairam do
aluguel, eu convidei, nés convidamos falei: filho vem pra cd pra
vocés poderem sair do aluguel e assim ja ndo é, ja é o dinheiro
que dda pra vocés comprarem material ’(N. é irmd de G., 52
anos)

“Eu sei que o O. é o xodo da familia até hoje, para os sobrinhos
e tudo Deus o livre, olha quando ele estava ruim todo mundo
estava pensando que iria morrer, todo mundo fica esperando,
minhas cunhadas ld em cima so esperam a noticia e ai foi
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quanto um dia veio a noticia de que o sobrinho dele tinha
enfartado”.... “‘é tanto que pensavam que era ele e ai o outro
adora ele, ele chama ele de padrinho o F., ai ele falou assim:
tio, a sua passagem esta comprada so que ndo estdo deixando o
senhor ir, e estd todo mundo indo na frente..”. (H. ¢é
companheira de O., 53 anos).

A maior dificuldade quanto aos lagos familiares ¢ sua manutengdo, uma vez que houve
consolidacdo de vinculos, mas que nem sempre se mantém ou ndo ¢ possivel de se

manter, por exigir predisposicdo para enfrentar situacdes mais dificeis como nos surtos.

Desta forma, a afetividade que envolve o familiar e o doente apresenta-se bastante
fragilizada e comprometida, dado este que se contrapde com os resultados da pesquisa
de Koga e Furegato (2002), onde foi verificada entre os vinte familiares entrevistados
“muita afetividade” envolvendo o relacionamento entre familiar e doente. Esta
contraposi¢cdo se da ao verificar que os familiares, ja sobrecarregados, até tentam trocar

afeto com o parente doente, mas sdo impedidos pelos sintomas da doenga.

Segundo os familiares, a vida social dos doentes ¢ bastante restrita. Os pacientes tém
poucos amigos € um unico paciente demonstrou vontade e interesse em ir ao encontro
dos amigos do NAPS. Saem na rua, todavia sair de casa para algum lugar ¢ restrito a
bares ou fazer uma compra no agougue ou na padaria. Para os familiares, essa atitude

tem mais o sentido de fuga ou refagio.

Alguns doentes se refugiam nos cobertores de suas camas e outros acabam

acompanhando o parente nas festas de familia.

Alguns familiares relataram que os doentes preferem ficar no NAPS do que em casa.
Consideram como amigos somente os que convivem no NAPS, como mostra a fala:

“Ele ndo acostuma mais em casa, ele falou que ndo gosta mais
da casa e que ele prefere aqueles amigos la que entendem ele”
(D., mde de A., 59 anos).

Segundo os familiares, uma atividade vivenciada com muito prazer por alguns doentes ¢
passear de Onibus. Além de reconhecer esta boa op¢do de lazer, um dos familiares
gostaria de ter a carteira de acompanhante para passear mais vezes com seu parente
doente:

“Ele adora passear de énibus”... “E, é pelo menos passeia, eu

falo quisera eu ndo pagar condugdo, eu podia ir passear de
onibus né, ir na Ponta da Praia voltar, quem ndo tem o que
fazer, né”(E., irmd de C., 48 anos);
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.. “quando ele fica assim, que ele sente que ele td meio nervoso,
alguma coisa, ele pega um onibus ele vai” (N. é irmd de N., 59
anos).

Um paciente utiliza bicicleta para se locomover, visitar familiares e parece que ele
encontra diversdo nesta pratica.

“Ele gosta de sair, de visitar a familia toda, ele anda de
bicicleta para tudo quanto é lado, ele vai ver a minha irma” (N.
éirmdde G., 52 anos).

Em alguns casos os familiares procuram proporcionar atividade social para o doente,
como no caso de uma paciente em que mesmo sem gostar de sair, ¢ levada por sua mie
para as festas que consegue ir.

“Ela ndo gostava muito de sair, so se fosse assim, mas também
eu ndo deixava ela sozinha”... “Ah se tem alguma festinha” (R.
é mde de C., 74 anos).

A possibilidade de relacionamentos afetivos estd presente, visto que alguns doentes
namoram e outros se casam. Isso ocorre mesmo com tentativas de impedimento familiar
ou questionamento sobre ter filhos, como no caso dos pacientes abaixo:

..“ndo, tu ndo vai casar com ela, ela ndo pode nem fazer
comida pra tu”, e eu_inventei_muitas coisas, mas ele ndo se

admirava e dizia ‘“ndo, mas eu vou casar com ela”, ndo é o
destino? (R., mde de C.,74 anos),

.. “se conheceram no NAPS e comecaram a namorar, faz 16
anos e tdo juntos ha dezesseis.” (N. é irmd de N., 59 anos)

“Outro dia ele falou para mim "Made, sera que vou ter filhos? A
senhora vai gostar dos meus filhos? ’e eu "Claro, vdao ser meus
netos né"... Ele tem vontade né, eu falo assim "Vocé ta jovem, a
vida comeg¢a aos 40, vocé pode casar e ainda ter um filho ai,
pode ter dois até...”. (D., mde de A., 59 anos).

As amizades feitas no NAPS sdo importantes para alguns pacientes e se tornam motivo

para saidas frequentes de casa, chegando a causar divida se sdo amizades reais ou
imaginarias.

“Ele ndo acostuma mais em casa, ele falou que ndo gosta mais

da casa e que ele prefere aqueles amigos la que entende ele”...

“Conversa, ele diz que tem amigos, eu ndo sei se ele faz de

conta, as vezes ele pergunta: o que sera que anda fazendo

fulano de tal?... “Essa hora a gente tava conversando la e, ele
comega a comentar assim sabe”. (D. mde de A., 59 anos).

Ir a igreja ¢ também uma possibilidade de atividade social, como mostra uma irma:

“Entdo, ele gosta de andar de onibus, vai a igreja” (N. é irmd
de N., 59 anos).
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De acordo com as colocagdes dos familiares, podemos verificar a dificuldade que a
pessoa com esquizofrenia encontra nas relagdes sociais € o isolamento por elas vivido.
Em relacdo a vida social dos doentes, foi observado que em alguns casos o registro do
prontudario do servigo diferencia-se da colocagdo do familiar na entrevista. Por exemplo,
no caso do paciente W. foi registrado que ele tem muitos amigos. Porém, na entrevista
com o familiar, foi citado que ele tem poucos amigos. Os doentes ndo sdo procurados
por amigos, como mostra a seguinte fala:

“Ndo, o _amigo dele é eu, Deus primeiramente e o irmdo
mesmo”. (M., mde de W., 51 anos).

Segundo os entrevistados, alguns doentes que tiveram amigos acabaram se

distanciando.

“Ele teve varios amigos, mas sO que depois tudo fugiu ai ele

ficou so” (D. é mae de A.,59 anos).
Desjarlais, Eisenberg, Good e Kleinman (1995) referem sobre o olhar da esquizofrenia
pela comunidade como “loucura ou doenga contagiosa, os quais sdo sinais de estigma, o
que leva os pacientes e familiares a serem evitados pelas amizades ¢ até mesmo pelos

proprios parentes.

Estas falas também remetem ao estigma da doenca, tdo prejudicial para o progndstico.
Bhugra (1989) verificou que as atitudes de rejeicdo manifestadas sobre os doentes
mentais sdo muito mais prejudiciais do que a prdopria evolugdo negativa da doenga

mental.

Se pensarmos nestas atitudes como conseqiiéncia do estigma da propria sociedade, no
que se refere as doengas mentais, essa analise vai de encontro com a colocacdo de

Goffman (1998) sobre estigma:

O estigma sdo atitudes erroneas sobre pessoas com doencas mentais,
que perante os grupos sociais, levam-no a rejeicdo e isolamento.
Transmitido ao longo das geragdes leva um valor moral ao individuo
estigmatizado que acaba internalizando esse valor negativo, que

influenciara sua auto-imagem e auto-estima (GOFFMAN, 1998,
p.52)

Muitas vezes o familiar ¢ que motiva os doentes a retomarem suas atividades, a sairem
de casa, a irem a festas, na tentativa de socializacdo de seus doentes. Mas o que se
apresenta ¢ um “sentido de impoténcia” vivido pelos familiares, diante das limitagdes da

doenca e da sociedade.
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Villares (2000) comenta sobre o papel do familiar perante a manifestagdo da

7

esquizofrenia. Esta funcdo ¢ “bastante diversificada, uma vez que ¢ o familiar que
cuida, busca tratamento, administra medicamento, articula o cotidiano e redimensiona

as expectativas do futuro do doente”.

Como foi mostrado, lidar com a doenga mental ndo ¢ uma tarefa facil e quando se trata
de ser didria e continua isto dificulta ainda mais. Algumas vezes a sanidade mental de
quem estd proximo ao doente fica prejudicada. Isto ocorre com os familiares, como
podemos ver pela fala de uma mae:

“eu vi gque eu ndo tava agiientando mais trabalhar, era
brigando sabe, muito agressiva ndo com as crian¢as, mas com
as professoras, se alguém me chamava e: Limpa aqui! Ai eu
xingava, falava coisas que eu ndo fazia, entdo eu jd tava... Ai eu
pensei: Vou ter que procurar um médico pra ver. Ndo tava
dormindo, tava vendo vozes, tava tendo medo, na minha cabega
alguém ia entrar dentro de casa e ia acabar com todo mundo, ia
matar todo mundo, era assim, ai ndo dormia de noite. Té
tomando _calmante pra dormir de noite”(M. é mae de W., 51
anos).

A doenca exige do familiar um grande esfor¢o para manter sua “integridade mental” ou
a “preservacdo de sua mente”, como mostram as seguintes falas:

“eu acho que eu ndo fiquei louca ainda porque Deus olha por
mim e ache que os anjinhos ld no céu dizem que: Ndo, vocé
ndo” (H. é companheira de O.,53 anos).

.. “mas as vezes a gente fica ah... Né chora né, da vontade de ir
embora, de abandonar tudo né... A vontade é de deixar ele num
lugar ir la visitar, eu pego isso sabe, porque eu e o pai dele ja
estamos com uma certa idade, doente, eu vivo doente...”(D. é
mde de A., 59 anos).

“Eu ja sou é tdo cansada com esta vida maldita que ja ndo
agiiento mais nada” (V. é mde de A., 49 anos).

Observamos também que existe para os familiares outra condi¢do que faz superar as
dificuldades encontradas no dia a dia.

“muitas vezes as vezes vocé ndo sabe o que é melhor vocé
fazer para ajudar uma pessoa, entdo disso que muita gente
pensa assim: ai_querem internar para se livrar né. E ndo é isso
ndo, gente estd procurando o melhor para ele, que a intencdo
nossa é quanto mais rapido ele voltar ao que ele era, para nos é
melhor e gracas a Deus nos fomos aiados na maneira ndo de
destratar assim um outro sabe, mas de tentar sempre, pelo
menos eu, gostei sempre de estar junto e os meus irmdos
também entendeu, pra fazer o que possa para poder ajudar e é
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por isso que a gente td junto, para poder ver se ele se apruma
de novo para poder continuar" (N. é irmd de G., 52 anos).

A definicdo de familia de Szymanski (2004) pode esclarecer a atitude de alguns
familiares quando mesmo diante de todos os sofrimentos, superam as dificuldades
cotidianas com seu familiar doente. Para ele, a familia compreende “convivéncia,

ligacdo afetiva e cuidado continuo™.

Muitos familiares queixanse por estarem desempenhando a fun¢do de cuidadores dos
seus familiares doentes e, muito embora a maioria ndo tenha ocupacdo fora de casa,
sentem-se prejudicados por terem de desempenhar um papel além das tarefas

9% ¢

domésticas que demanda “vigilia”, “cuidado” e “tratamento”.

Nos relatos abaixo, ¢ possivel percebermos o quanto a vida do familiar encontra-se
prejudicada:

“Ha doze anos atras, desde que o W. ficou assim que acabou a
minha vida, e ver o outro (irmdo de W., usudrio de droga) ndo
fazer tratamento, queria tanto que fizesse pra ver se
trabalhava” (M. é mde de W., 51 anos).

“Ai as crises que ddo né, pelo amor de Deus ai eu sofri muito
por isso que eu acho que eu ndo quis escolher a psiquiatria,
porque eu sofri muito com meu irméo o pouco que eu vivi”... “E
ndo sei que forca é essa que eles tém, ndo sei, Deus que me
perdoe, mas a forca de um doente mental quando eles ddo essa
crise olha o que eu convivi ja dele, pelo amor de Deus ndo é

facil” (E. ¢ irma de C., 48 anos).

Alguns familiares exercem atividade profissional, além das tarefas domésticas,
trabalham fora e sentem-se prejudicados no rendimento em seu trabalho, como no relato
abaixo:

“6h da manha levantei e fui trabalhar sé a capa, e no
primeiro dia ja chego la lavando prédio, so um caco eu trabalho
né fazendo for¢a, em pé porque quando a gente vai ficando mais
velha a gente sente, eu ndo tenho a resisténcia que vocé tem
mais entendeu, a minha resisténcia ja é menor do que a sua
porque cada dia que passa da vida da gente a gente vai sentindo
e uma noite sem dormir pra mim faz muita diferenca”... “... eu
ndo posso mais, é nada agora tenho é que pensar um pouco em
mim_porque _eu so pensei foi nela, acabou minha juventude, eu
estou velha ja, acabou tudo é s6 o cansaco no lombo e ela ta ai,
agora eu to é fora, larguei” (V. é mde de A., 49 anos).

Menezes (2001) também mostra esta sobrecarga vivida pelos familiares, que diz respeito sobre

o custo adicional com a esquizofrenia:
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O que repercute na familia, diz respeito aos prejuizos das
oportunidades perdidas, perda de horas de trabalho, ou de
oportunidades importantes no emprego; diminui¢do de horas de lazer
e descanso, o que contribui para o aparecimento de doengas
relacionadas ao estresse nos familiares (MENEZES, 2001, p.184)

Alguns doentes consomem drogas ilicitas, criando um agravante tanto no tratamento
como nos cuidados e na atencdo dispensada pelos familiares. Dada a periculosidade que
envolve o consumo de drogas, os prejuizos sentidos pelos familiares sdo também
potencializados e agravados. A problematica que gira em torno do mundo das drogas
soma-se aos problemas da doenca mental j& instalada, dificultando o progndstico da
doenca e, consequentemente, trazendo varios prejuizos para a vida cotidiana dos

familiares.

No exemplo do relato de uma companheira, as amizades do doente e o envolvimento
com outros “viciados” influenciaram ainda mais a manifestacdo dos comportamentos

negativos que, como nesse caso, foram diretamente para atingi-la:

“As vezes eu tinha que sair correndo com a menina também,
que eu também tenho a minha vida pra correr né, para olhar
casa, eu sou a mulher que o homem da casa, eu que saio, faco
compras, saio para pagar as contas eu que faco tudo’...
“acabou com _a minha vida também_eles tinham tudo aqui na
minha porta, tem ndo na minha porta e roubavam mantimentos
de casa é e eles falavam para ele "Toca fogo la rapaz, seja o
homem, pega de enfrentar ela" eles falavam isso para ele é uma
época em que a gente vive um inferno “... “e ele falou: Eu falei
que ndo vou mais, ndo vou mais, ndo falei para vocé? Ndo vou
mais usar droga! E Deus queira que ndo va mesmo ndo é, mas
ele era usudrio” (H. é companheira de O., 53 anos).

Quando ha problemas na vida dos familiares anteriores a manifestagdo da doenca, ha

um aumento da sobrecarga, como mostram Souza e Scatena:

Na maioria das familias afetadas pela doenga mental, ha um
agravamento dos problemas pré-existentes como conflitos e
dificuldades que ocorrem no cotidiano e com isso fica claro a
necessidade de apoio profissional para estas, pois as situacdes
advindas provavelmente ocasionardo embarago e busca por solucdes

(SOUZA E SCATENA, 2005, p.174).
Frente aos cuidados com o familiar doente, os familiares parecem sentir-se prejudicados
em sua vida diéria para o desempenho de suas atividades tanto de trabalho como do lar,
levando-os a queixas e questionamentos sobre o estilo de vida até entdo vividos. O

desejo de mudanca e o pedido de socorro surgem nos desabafos de insatisfacgo.
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A CONSTRUCAO DA NOCAO DE DOENCA

Quando a doenca ¢ manifestada dentro do ambiente familiar, a procura por ajuda ocorre
mobilizando o parente a buscar auxilio em servigos disponiveis e de acordo com o seu

conhecimento.

O itinerario terapéutico analisado nesta pesquisa compreende a busca de atendimento
aos doentes pelos familiares desde as primeiras manifestacdoes da doenga. Outra parte

analisada ¢ em relagdo a utiliza¢do e atendimento dos doentes em outros servigos de

saude.

Os tipos de ajuda que os familiares procuram sdo a no¢do da doenga e a possibilidade de
conhecimento do tratamento do doente mental em outros servigos de saude, ambos

abordados na pesquisa.

Quando a doenca comeca a se manifestar com seus sintomas, o familiar busca o
atendimento médico em prontos socorros ou em servicos de saude mental. Nem sempre
a procura pelo atendimento médico € suficiente, levando os familiares e seus doentes a

buscarem outros tipos de ajuda, como a religiosa.

Em alguns casos, o bcal procurado desde o inicio ja era conhecido pelo familiar, por
utilizag@o de outro familiar, como na fala abaixo:

“Ja, ndo era bem NAPS, sei ld o que era, sei que era aqui. Ai
eu vim com ele, tem doze anos que ele ta aqui”... “O meu outro
filho, o Edson. Quando ele tinha sete anos ai ele ja fazia

tratamento ai” (M.é mde de W., 51 anos).

Para alguns familiares, a freqiiéncia dos surtos os leva a buscar ajuda médica a qualquer
preco, sendo publica ou privada e a internagdo também ¢ bastante diversificada, como
nas falas abaixo:

“era crises e crises e crises, ai meu pai comecou a procurar
psiquiatra”... “Ah ele ficou internado né pro Bairral”...
“Itapira, Borda do Campo, todos esses lugares meu pai
conseguia vaga pra ele, e ele ficava la bastante tempo”... “O
ultimo ele ficou na clinica que eu trabalhei, eu falei com meu
patrdo e eu ja tinha saido né”... “Na Maison Garden, na
Presidente Wilson fechou, ele so tirou ele de la porque fechou,
faliu”(E. é irma de C., 48 anos).

“ela foi levou ele até acho que aquele Dr. I., em consultorio
particular e depois ele veio para cad e ai na época do NAPS ele
tava aqui’... “e depois quando ele ficou mais velho ai também,
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ai foi que teve a, internou ele, primeiro foi na Borda do Campo”
(N. éirmd de N., 59 anos).

Razzouk e Shirakawa (2001) referem que “o grande impacto causado na vida do
paciente e sua familia pode ser amenizado se os sintomas sdo reconhecidos
precocemente e o tratamento iniciado logo apds os primeiros surtos psicéticos”. O que
ndo acontece necessariamente.

O familiar geralmente tem o impulso de ir a busca de auxilio e para os pacientes mais

antigos, a interna¢do era a saida encontrada.

Mateus (2001) verificou em seu estudo na Ilha de Sdo Vicente, em Cabo Verde, “que
todos os pacientes foram ao tratamento levados pela familia e ndo por iniciativa

propria”. Neste estudo parece ter ocorrido 0 mesmo.

Os itinerarios descritos pelos familiares parecem “confusos” e “onerosos”. Ha a idéia de
que ndo ha clareza para que ocorra o adequado encaminhamento para um servigo
especifico nos casos de surto, como abaixo:

“eu falei: ndo doutor, eu preciso de ajuda e ndo de corpo de
delito”... “eu vou prejudicar e ela é minha filha, jamais eu vou
fazer isso. E ai ele me aconselhou a procurar um médico lda no
NAPS, primeiro eu fui na regional porque tava tudo quebrado.
aqui”... “Da regional, e ai vieram aqui com a doutora, como é
o nome dela meu Deus? Ela é do NAPS... doutora C. foi a
primeira médica dela, ai a doutora C. veio e levaram ela para o
hospital Guilherme Alvaro”... “No pronto-socorro, pro PS é, ai
de la encaminharam ela pro NAPS né... e ela no pronto-socorro
deram banho, deram inje¢do e ai enviaram ela pro NAPS e ela
ficou internada, e o pior ainda que eu tinha que dormir com ela
e ld no coisa (o familiar se refere a primeira interna¢do que se
deu no Hospital Guilherme Alvaro), ndo precisava ndo” (V. é
mde de A., 49 anos).

“é. ai ele ficou internado, eu ndo sei que ele teve, era la na base
aérea ele teve que ficar internado e dai para frente comecou a
dar essa, esse problema dele. mas eu me lembro, ndo agora vou
falar porque isso da base eu acho que, ndo teve coisa que
aconteceu antes”... “al comegou a ser tratado com psiquiatra
entendeu, ai a minha mde levou, ai foi quando a minha mde
levou para ver o que ele tinha que naquela noite comegou a
ficar agitado, comeg¢ou a ficar agitado”... “a minha mde foi
quem levou ele na época era até o Dr., era um médico japonés,
mas até pouco tempo agora, antes do NAPS, antes de levar ele é
aqui no pronto-socorro a minha mde tinha falado pra gente
levar ele nesse médico de novo, eu até cheguei a marcar, mas
depois como nés conseguimos aqui no NAPS” (N. é irma de G.,
52 anos).
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O fechamento do Hospital Anchieta, onde ocorriam internagdes, surpreendeu e
prejudicou algumas familias. Elas ndo dispunham de estrutura para cuidar de seus
familiares internados, como mostram as falas abaixo:

“ai me ligaram para mim que como é que ia fazer com R., que
tinha que internar R. la para Sdao Paulo, e ndo ficava aqui e
como tinha o Anchieta, mas ela ndo podia ficar no Anchieta’...
“ja tinha o Anchieta ainda, que ela chegou a ficar internada

1”... “mas foi quando eles trataram essa mudanca da, da, da,

la”...
da psiquiatria e tirou todos que_fossem daqui de Santos que ndo
saisse mais pra fora, sai alguém que é, como diz, é, é familia,
como dizem, de classe média, entdo ndo quer, acha, quer, quer
viver fora daquela pessoa” (S. é pai de R., 83 anos).

“Ah ela ficou até internada no Anchieta”... “até em particular
meu marido levou e tudo”... “Foi so aqui e o Anchieta, tanto
que foi quando a Telma fechou o Anchieta”... ‘Al depois aqui
ndo_tinha nem_hospital, ndo tinha policlinica, ndo tinha na
Ponta, o psiquiatra era Sdo Paulo, era Sdo Paulo”... “Comecou
la e depois entdo fizeram o NAPS por cima da policlinica, era
ali e ela também ia ali, ai depois ficou na Caneleira e depois
voltou pra aqui” (R. é mae de C., 74 anos).

Os familiares, em ocasido de surto de seus doentes, procuram o atendimento médico
com objetivo de internagdo. Todavia, para a maioria dos casos deste estudo, houve

dificuldade para conseguir atendimento e internagdo apos o fechamento do Anchieta.

Muitas vezes os familiares procuraram ajuda religiosa para tratar a doenca. Nestes
casos, a religido foi o recurso utilizado pelo familiar e doente logo apods a procura por
atendimento médico. Os familiares e seus doentes procurarem igrejas e centros espiritas

de acordo com suas crengas religiosas.

Montero (1985) verificou em seu estudo em centros de umbanda que, para os
entrevistados, as causas imediatas de qualquer doenga estdo sempre relacionadas a

presenca de espiritos malignos, atraidos ou ndo por ma conduta ou perda de valor moral.

A busca pela religido, na maioria dos casos, relacionava-se a explicagdes sobre as
possiveis causas da doenga como nas falas abaixo:

“Ah, na Universal fui muito”... “Eu ia com ele, ficava la no
culto, mas”... “So Deus mesmo” (M.é mae de W., 51 anos).

“Ah assim, a gente foi até em espirita, tudo sabe”... “Até em
Registro, Registro que o amigo do meu marido dizia que o filho
dele tinha problema e ai ele levou I e ai melhorou”... “E, entdo
foi de la que ele comegcou a se distanciar, assim, a procurar
igreja, procurar assim’... “Coisa, sabe da alma dele, saber”
(D. ¢ mde de A., 59 anos).
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A procura pela ajuda religiosa surge da idéia de cura, pela crenga de que a doenga seja
um problema espiritual que pode ser retirado, uma vez que a medicina ndo consegue,
como nas falas abaixo:

“Eu ja fiz na mesa branca, certo, sei que ajudam e sei que
tira”... “Tira o que ela tem”... “Olha na Universal teve uma vez
que A. ficou boa, se ela continuasse so que eu paguei para A. ir

né, eu paguei” (V. é mae de A., 49 anos).

“So que onde ela esteve ndo fez um tratamento como devia
fazer, entendeu, porque o problema espiritual, ndo sei se vocé
entende isso, é muito melindroso, se vocé tem unidade, e ndao
venha me dizer por exemplo, que vocé vai num centro e recebe
espirito, ndo tem nada disso ndo”... “Olha, naquele tempo a
gente tinha ainda uma cunhada aqui na cidade ela tinha centro,
hoje ela ndo tem mais”... “Centro espirita”... “apareceu uma,
umas irmds de igreja ai de Séo Vicente, ai levou R”. ... “E, mas
se diz é para cura a gente tinha que aceitar né, vamos ver se dd,
que era um tal de padre”( S. é pai de R., 83 anos).

A busca pela religido ¢é feita quase sempre pelo familiar e as vezes ocorre
espontaneamente pelo doente, que se perde em tantas op¢des religiosas. Todavia os

proprio familiares concluem que a religido nao ajuda seu familiar doente:

“«

ao menina, é assim uma hora ela é catdlica, outra hora é da
universal, da universal é que ela foi para esses centro, e a gente
nem sabe onde que é”.... “porque nos ja falamos: S., vocé quer
ir, tudo bem cada um tem a sua religido. Mas a gente sabe que
do jeito que ela ta, é que nem aquele negocio, esta com o corpo
aberto e é mais facil de pegar as coisas entdo ndo vai por
enquanto espera melhorar, mas ndo tem jeito vira e mexe ela

esta indo”... “ela pode até se sentir bem, mas que ndo faz bem
ndo faz porque ela fica pior, gente percebeu isso” (J. é tia de S.,
41 anos).

“Levaram em igreja, em que seja tudo que a igreja levavam ele
e ele vinha pior, ele vinha pior das igrejas chegava em casa ele
jogava o botijdo de gas, ele jogava tudo, ficava louquinho,
louquinho, louquinho e ele ndo bebia bebida alcodlica” (H. é
companheira de O., 53 anos).

“A minha mde levou, chegou até a levar no centro, e fizeram os
banhos, fizeram la, jogaram umas folhas essas coisas né tudo,
mas ndo adiantou porque ndo era lado espiritual, como eles
falam, mas a gente quando tem uma pessoa, o que mandarem a
gente fazer a gente vai faz, por que eu fago uma coisa, outro
fala outra e a gente vai né, corre atrdas, meu marido ia com ela
também” ... “depois também foi na Universal também, na igreja

Universal que disseram que era bom que curava tudo” (N. é
irmd de N., 59 anos).
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A opinido e o desejo da familia em relagdo a opcdo religiosa, apesar de bem
intencionadas, nem sempre conseguem adesdo, pois vai depender muito da vontade do
doente:

“Olha minha mde inclusive fala para a minha cunhada: busca
as pilulas do frei o Galvdo, leva na igreja eu ja falo: vai do
lugar em que vocés se déem bem, procura uma igreja, procura
um centro, procura uma religido para vocé se seguirem né”..."
eu até cheguei a levar, eu arrumei o lugar para ir as tergas-
feiras, era um tratamento espiritual, vai, vamos dizer, mas no
colo ndo da para mim levar”... “e ai, hoje ndo da, hoje eu ndo
vou, hoje esta chovendo, hoje esta frio... entendeu, o que eu
estou falando assim eu procuro ajudar, que nem minha mde,

mas também no caso ele é um homem que tem a vida dele” (N. é
irmd de G., 52 anos).

Os familiares acreditam na ajuda religiosa, mas sentem-se impotentes por depender da

vontade do proprio doente para levar seu desejo adiante.

Loewenthal & Cinnirella (1999) compararam a ajuda profissional com a religiosa e
verificaram que, mesmo havendo a reza e a procura pela religiosidade, a ajuda
profissional se sobrepde, uma vez que seus efeitos paliativos s6 ocorrem se houver

também a ajuda profissional.

Os familiares e doentes que procuraram as diferentes religides como evangélica,
espiritismo e catolicismo buscaram varias explicagdes, de causas e de uma possivel

cura.

Montero (1985) refere que “muitas pessoas procuram as praticas religiosas quando a
medicina ndo deu resposta satisfatdria, pois ela, além da magia da cura, explica a

doencga, dando ao individuo, o sentido positivo ao que antes era tido como negativo ™.

O tratamento deveria ir muito além do medicamento, mas nem isso ¢é bem
compreendido por todos os familiares, por exemplo: a psicoterapia, intervencdes
familiares, treinamento de habilidades sociais, psicoeducagdo e outros que visam a

reinser¢do do doente na sociedade.

Embora os familiares estejam cuidando de seus doentes, alguns estavam distantes da
doencga ¢ do tratamento como um todo. Desconheciam o trabalho realizado no NAPS I,
ndo participam das atividades e contentavanrse em lidar com o doente, mesmo nas
situagdes mais dificeis no ambiente familiar, como nas falas abaixo, que respondem a

questdo do conhecimento das atividades realizadas no servigo de satide mental:
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“Nao sei” (M.é mde de W., 51 anos).

. “e ela ta recuperando. Agora nessa recuperacdo ela come¢a
a tomar a realidade das coisa mesmo que ela sabe tudo que ela
td fazendo e que ela ta falando, ai ela quer mandar nas pessoas,
quer mandar nas pessoas, o problema dela tem sido esse” (H.é
mde de V., 76 anos).

Alguns familiares preocupamrse muito mais com a dosagem da medicacdo,
principalmente porque estdo atentos aos efeitos e mudangas no comportamento de seus
doentes, como nas falas abaixo:

.. “eu falei: ou vocés contém ou dopam, vocés escolhem o que
vocés querem fazer com ele, as duas coisas ao mesmo tempo
ndo é possivel, vocés vdo matar ele, de tanta medicagcdo que
vocés tdo colocando no organismo dele (falando para as
enfermeiras)” (E. é irmd de C., 48 anos).

Outros t€m interesse em buscar esclarecimentos sobre a doenga com o médico, mas a
linguagem do profissional parece nada acrescentar. O didlogo entre familiar e médico,
nestes casos, mantém distante o entendimento. O familiar busca outros recursos na
tentativa de encontrar a cura ou um significado para o fendmeno que é a doenga de seu
familiar.

“«

essa ultima crise dela, que foi em janeiro, doutora so me
falou que a tendéncia dela agora é ir piorando né, ele explica

com aqueles termos dela cientifico que a gente nem entende
direito” (J. é tiade S., 41 anos).

Sobre a necessidade de esclarecimentos aos familiares, Waidman e colaboradores

(2006), verificaram que “apds a desinstitucionalizacdo, as familias querem manter o
portador de transtorno mental no domicilio, mas ndo possuem estrutura adequada, nem
informagdes sobre a doenga e tratamento, apontando cada vez mais que ha a

necessidade de se criar um servigo de apoio”.

Ha familiares que conhecem o que € oferecido no servigo, tanto em termos de atividades

como de medicamentos, como nas falas abaixo:

“«

agora e ele toma Geodon e Carbolitio e ele receitou a
inje¢do de cada quinze dias ele vai tomar, agora vai ser de 15
em 15 porque é outra inje¢do que ele tomava quatro ampolas do
Haldol entdo o doutor M. agora pois uma ampola de cada 15
dias para ver qual vai ser a rea¢do né... olha, ele ndo fazia
nada... risos... ndo, tinha TO né, que é terapia ocupacional... é
até me ligou um dia pra perguntar dele até, que era para fazer,
ele fez uma caixinha na terapia ocupacional, mas ele ndo gosta
de, ele ndo gosta ele ndo gosta de ficar la”... risos... “o que ele
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gosta é de tocar violdo, ele adora até teve uma apresentagdo ld,
um evento que fizeram e ele tocou” (N. é irmd de N., 59 anos).

“Ndo, ele esta tendo atividades, tem aula de danca, tem, fala
que nem vocé mostrou o negocio da musica ele gosta das coisas
que ele faz ai no NAPS, tem agora tem que diz que antes ndo
tinha né, que era muito parado o NAPS, também ndo sei por que
antes ele ndo participava” (N. é irmad de G., 52 anos).

De uma maneira geral em relagdo ao conhecimento do tratamento, os familiares se
subdividem em trés tipos: os que ndo apresentam conhecimento sobre o tratamento, os
que conhecem as medicagdes ou atividades e os que conhecem tanto as atividades como

os medicamentos.

A procura por outros servicos de saude se dd na busca do cuidado com a saude em
geral. Muitos doentes se utilizam de servigos odontologicos, servigos de pronto-socorro,
de especialidades, das unidades bdsicas, mas alguns doentes limitam-se ao tratamento
exclusivo do NAPS, seja por ndo necessitarem de outros servigos de satide da cidade ou
algumas vezes por ndo estarem atentos a sua propria saude. Para aqueles que utilizam
ou utilizaram, ¢ possivel perceber também como é o tratamento do doente mental nos

outros servigos.

Nas falas abaixo os doentes freqiientam além do NAPS, servicos de emergéncia do PS e

das Unidades Basicas para consultas de rotina:

“Nao, so aqui mesmo. Pronto Socorro so quando ele bebe a
noite e ndo pode vim pra cd, ai vai pro Pronto Socorro’...
“Levei na policlinica, faz mais de oito més que ele teve na
Policlinica™... “Eu fui por minha conta porque ele tava tendo
dor de cabe¢ca muito forte”... “Faz tempo”... “Ele foi bem
atendido, so lembro que ele foi bem atendido” (M.é mde de W.,
51 anos).

“e a C. estava la de plantdo, atendendo, ai a viu a R. um
pouco mais diferente ai imediatamente encaminhou para o
pronto-socorro central”... ... “ai 0o médico notou que aquilo ali
era grave, ai levou diretamente para a Santa Casa e foi la que
fizeram isso dai do mioma entendeu”... “Uai, tem o cartdo ai e
vai na policlinica, e la eles sabem quem é usudrio da policlinica
com os cartdo da policlinica. Ainda ontem eu fui la marcar o
Dr., que ele é cardiologista” (S. é pai de R., 83 anos).

Nem sempre os médicos estdo atentos ao doente mental como uma pessoa que também
tem ou podem ter outras patologias, além da mental e nesses casos a aten¢@o maior fica

por conta do familiar que esta atento e cuidando de seu familiar doente.
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“Ndo, a médica perguntou tudo e fui eu quem falei pra ela, que
ela tava na época de menopausa e que eu queria fazer o
tratamento dela” (H. é mde de V., 76 anos).

“Eu sei, eu sei, al eu vou, ja levei até na policlinica, passou pelo
ginecologista... “la todo mundo me conhece ndo preciso em
falar meu nome ... brincam comigo e eu com elas e pronto” ...

“E legal, assim que deveria de ser...” (R. é mde de C., 74 anos).

Alguns familiares se preocupam em avisar o médico sobre a doenga mental de seu
familiar para evitar qualquer tipo de atitude que prejudique o seu familiar doente, como
na fala abaixo:

. “entdo, tem a policlinica aqui embaixo né, que entdo quando
ela precisa de um clinico por causa do controle da pressdo, da
diabete e ginecologia, a gente vai, ela mesmo vai, marca e vai
sozinha’... “eu fiquei com medo de mudar a medica¢do, ai eu
Jfui eu conversei com ele: Olha eu ndo sei, se ela ja comentou
com o senhor, que ela tem problema psicologico ela fregiienta o
NAPS ela toma remédio assim, assim e assado" essa foi a unica

vez que eu fui com ela”... * passou aqui também na nossa
médica do PSF” (J. é tiade S., 41 anos).

Ha aqueles que, embora satisfeitos com o atendimento nos outros servicos, preferem
pagar uma consulta em médico particular para evitar que seu familiar seja submetido a
qualquer tipo de “prejuizo” ou “constrangimento”, como o exemplo abaixo em relagio
ao tempo de espera, pois a paciente estava com muita dor:

“Sei que sdo otimas e eu to pagando no particular porque
policlinica na situagdo que ela tava, chegava na policlinica pra
fazer uma consulta e ela fica rolando pelos banco, e o menino
foi tirar sangue e ela quase que morre la...” (H.é mde de V., 76
anos).

Para o atendimento de pronto-socorro em que o doente foi levado pelo familiar foi
percebido que o estigma da doenca prejudicou o acesso a outros servi¢os, como na fala
abaixo:

‘E ndo sei, ja era um senhor mais ou menos, (seguranga) mais
ai ele pegou e fez passar um vexame né "Oh, vocé fica ai
enchendo o saco, vai procurar o teu NAPS, tua médica’, e ele:
ndo, mas eu s6 quero tomar uma injeg¢do, que ndo sei o que. E
ele: ndo vocé ndo tem inje¢do aqui. E levou ele até o portdo ali
fora e pos ele para fora: e a senhora também “... “Ah, na
maioria das vezes tratam bem, agora dessa vez ai que né”... “Ai
os médicos de la vem fazer queixa aqui né, porque eles também
ndo gostam que, né”’ (D. é mde de A., 59 anos).

A procura por outros servigos geralmente ocorre por necessidade ou interesse do

familiar, que faz uso de outros servigos da rede tais como: policlinicas, pronto-socorro e
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médicos do PSF. O conhecimento pessoal anterior, bem como o cartdo de identificacdo
do paciente, facilita o acesso do doente aos servigos, mas ndo garantem atendimento
especial em alguns casos. Os familiares, na tentativa de oferecer melhor atendimento ao
seu familiar doente, pagam por servigo particular ou plano de saude e, ainda assim,

houve um caso em que o estigma da doenga foi notado no atendimento.

Os parentes relataram sobre como era o comportamento de seu fimiliar doente antes da
manifestacdo da doenca, sendo que o mais comum apresentado foi o de que levavam
uma vida normal e eram muito inteligentes. O estudo e o trabalho fizeram parte da vida
da maioria deles, antes da manifestagdo da doenca, conforme relatos dos familiares
abaixo:

“E, é meu irmdo era normal, trabalhava” (E. é irmad de C., 48
anos).

“Ah, o N. era uma pessoa normal né, assim, foi uma crian¢a
saudavel”... “Ele se dava, tinha, tinha amigos, saia, normal,
uma vida normal ele tinha”... “porque ele tava bem, ele tava
normal tanto é que ele entrou fez concurso e tudo e foi trabalhar
por que ele tem em estudo”... “o N. é uma pessoa inteligente,
ele ndo é aquela pessoa que ndo, ele é inteligente... risos... ele
da no se vocé... ai meu Deus do céu” (N. é irmd de N., 59 anos).

.. “ele tava bem, ele tava normal tanto é que ele entrou fez
concurso e tudo e foi trabalhar por que ele tem em estudo, o N.
é uma pessoa inteligente, ele ndo é aquela pessoa que ndo, ele é
inteligente... risos...” (N. é mde de N., 59 anos).

Apesar de levarem a vida aparentemente normal, alguns comportamentos manifestados
como ser “quieto” e “parado”, ja eram observados pelos familiares antes da
manifestacdo da doenga:

“Nada, era aquele menino quieto, falava pouco, punha ele pra
ir pro CAMPS e ele ndo ia”... (M. é mde de W., 51 anos);

“Mas ela sempre foi uma menina quieta, parada, entendeu,
sempre foi e nunca foi aquela menina...”... “Porque as outras,
as outras eram diferente dela, as outras brincava, as outras ria,
pulavam e ela nunca foi disso a A. sempre foi uma menina

diferente e isso ja comegou desde que ela era bebezinha” (V. é
mde de A., 49 anos).

Para os familiares os comportamentos dos seus familiares doentes se modificaram,
tornando-os pessoas que perderam a inteligéncia, tornaramrse pessoas briguentas,
agressivas e infantis, como nas seguintes frases:

“A loucura parece que tomou conta da cabeca dele” (E. é irmd

de C., 48 anos).
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“Ela tava brigando, eu até falei pro médico, que ela tava
brigando com todo mundo na rua, querendo bater em todo
mundo, sem pagar o aluguel, deixou de pagar o aluguel, que
ndo tem uma pessoa mais honesta do que ela” (H. é mde de V.,
76 anos).

.. “simplesmente a minha filha deu problema, acho que ela ficou
maluca, ela me agrediu, quebrou tudo de dentro de casa, minha
casa ndo tem comida, ndo tem dinheiro que ja tinha comprado a
comida eu ndo tenho nada estou sem tudo, tudo... Ela destruiu
tudo, tudo a casa inteira” (V. é mde de A., 49 anos).

Os familiares relatam o comportamento anterior a doenga com certo “saudosismo”, e
surpresa pela modificagdo. Nao conseguem entender como pessoas inteligentes,
estudiosas e trabalhadoras puderam adquirir esta doenga. Por meio das falas descritas
acima ¢ possivel verificar o quanto ¢ dificil para os familiares compreenderem que nao
existe relacdo entre a doenca e as capacidades desenvolvidas anteriormente, ocasionada

também pela falta de explicagdo médica.

Quando os familiares ndo encontram explicagdes para tantas mudangas, por ndo
existirem causas da doenga, por elas ndo poderem ser localizadas e ndo serem
identificadas, os familiares buscam justificativas para a manifesta¢do da doenga. Dentro
das estorias ouvidas, contadas por outros familiares que também fazem parte de vida do
doente, as justificativas sdo muito variadas e geralmente estdo relacionadas com os

casos da vida e religiosidade.

Algumas justificativas sdo importantes e necessarias para os familiares para que nao

fiquem sem nenhuma explicagdo, como no caso abaixo:

“O pai dele faleceu, ai ele ficou sabendo, ele tomou um susto e
de ld pra ca ele ficou assim” (M. é mde de W., 51 anos.).

Algumas vezes existe mais do que uma justificativa para o mesmo caso, provavelmente
originados em situagdes de mudangas na vida do doente e de seus familiares. No caso
abaixo, existem duas justificativas que fazem parte da estoria de vida do paciente, uma
relacionada a “doenca material”, entendendo como “sequela de parto com forceps” e a
outra a “doenga espiritual”. Na segunda justificativa, a doenca ¢ atribuida ao “fenémeno
espiritual”, a “macumba”.

“Comecgou a apresentar problemas mental mesmo, a minha mde
fala que foi do parto né que foi ele tirado a ferro”... “Isso, e aos
15 anos que comegou a dar esses problemas, minha mae acha
que é do parto”... “Eu escutei uma época, ela falando que o
negocio dele era, fizeram coisas que na época meu pai tinha
mulheres né aqui”... “As estorias é isso, é coisa mulheres que
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fizeram acho que coisa pra ele, mas se tivesse feito pra ele, fazia
pro outro, como o outro era bom da cabega...”... “E que era
mulheres que meu pai teve e fizeram macumba pro meu filho,

pro meu irmdo...” (E. é irmd de C., 48 anos).

E importante ressaltar que estas explicagdes ndo se excluem dando significado em

planos diferentes sobre o sofrimento psiquico.

O desconhecimento e a incerteza do diagndstico reforcam as explicagdes pautadas no
conhecimento local, como na fala abaixo, em que a defini¢do da doenga surge como
“trauma’:

“Eles ndo explicam nada, ficam fazendo, dizendo que vdo
estudar a pessoa. E ou ndo é?”... “Trauma acho que foi trauma,
ou é outro nome la”... “E eu também, quando tava perto assim
dessa idade minha mae ai falou assim “filha vocé ta ficando
mog¢a’ e a gente fazia pdo e falou que ndo podia ficar perto do
forno, pra ndo pegar na gente o forno quente e outras coisas
mais. Quando acontecer isso assim, ndo precisa falar por que, é
SO falar “pai eu ndo posso fazer isso ai que o senhor ta
querendo que eu faca”, eu ja sabia que eu ndo podia,foi por
isso “... “A menstruagdo”... “Acho que subiu a, sei la.”... “Pra
cabeca” (R. ¢ mae de C., 74 anos).

As vezes a propria descricdo do sintoma ¢ utilizada como justificativa para o

aparecimento da doenga, como na fala abaixo:

.. “assim, quando ele tava com uns treze e catorze anos ele
comecou com uma mania de medo de pegar doenca.”... “E, se
chegava uma pessoa assim com alguma ferida no onibus, ele
chegava em casa e falava assim: Ai sentou uma pessoa com
conferida perto de mim e ai ele se limpava, lavava, depois ele
comegou ai com uma mania de...” ( D. é mde de A.,59 anos).

Presenciar o incesto do proprio pai com sua irma foi considerado pela mae como
justificativa para o aparecimento da doenga em sua filha, por conta da experiéncia
traumatica:

“e al quando foi uma época ela saiu de férias da escola, que
as vezes eu acho muitas vezes que isso dela comecou dai, ai
quando ela saiu de férias eu sai para trabalhar e coitada
dormia as duas num beliche, essa dormia em cima e a outra
dormia em baixo, ai essa viu o pai beijando a outra irmd na
boca, ai ela falou para mim e foi quando eu abri o olho mesmo,
mas ai ja era tarde, ela tava gravida, a outra tava gravida e ele
ndo respeitou a filha entendeu, entdo eu tenho para mim que
isso comegou dai” (V. é mae de A., 49 anos).

A explicag¢do sobrenatural de um “ocorrido fendmeno” aparece como fator agravante e
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desencadeante da doenga, sobrepondo-se a qualquer causa organica, como na fala
abaixo:

. “ai quando eu entrei dentro de casa o meu filho chegou assim
e comegou a apontar e gritar, apontava e gritava, ai apontou no
quintal assim e gritava e ai eu peguei e foi para casa da minha
mde com ele e isso era de noite e quando entrei na minha mae e
naquela época a casa era pequenininha, que na minha mde eles
dormiam num beliche na sala ali, ai ele apontou ali onde estava
o meu irmdo me deu um grito, daquele dia o meu irmdo
comecou_a ficar ruim. Foi dai e acho que na base ja foi por
causa da, que ele ja tinha comecado e ai comecou a dar tipo
crises”. (N. é irmd de G., 52 anos).

2 CC

A doenga também ¢ vista como “encosto”, “espirito que se apossou e afastou o espirito
do familiar doente”, porque ndo foram tratar em centros espiritas, conforme a fala
abaixo:

“Ai falaram que, esse espirito falou que ele, que era encosto,
que tinha essa doenga, e que a gente ndo tratou e se apossou
que esse espirito que tinha essa doenga se apossou e afastou o
espirito dele, mas so eles entendem isso ndo é, eu ndo posso
afirmar que é verdade né”... “E essa esquizofienia, jG sabem os
sintomas né, porque ele tem sintoma de bater, de agredir né, ele

é de botar fogo né.”... “E, porque se uma pessoa dessa entrar

na minha casa eu ndo vou considerar que seja um louco” (D. é
mde de A.,59 anos).

Sdo as mais diferentes justificativas relatadas pelos familiares apontadas como causa
para o surgimento da doenca de seu familiar. Na maioria dos casos estudados, foi
percebida a preocupagdo e a necessidade dos familiares em encontrar uma causa para a

manifestacdo da doenca.

Nesses casos a falta de clareza e conhecimento sobre a esquizofrenia contribuiu para a

concepedo da doenga como sendo de ordem espiritual.

Matheus (2001) faz uma referéncia em relagdo ao adoecer e contato com os servigos de
saude mental que ilustra este aspecto: “eles ocorrem dentro de um contexto cultural
especifico”. Portanto, os familiares buscam sempre uma explicagdo sobre algo que nio
sabem, ndo conhecem, mas que desejam compreender, da maneira como ¢ possivel

dentro do contexto cultural em que estdo inseridos.

Para alguns familiares ha uma idéia de que a esquizofrenia trata-se de um “problema de

cabeca” e de ‘doenca mental”, mas estd sempre relacionada a um episodio da vida
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familiar, geralmente “traumatico”, como na fala abaixo, em que a mae atribui como

causa da doenga de seu filho ter apanhado na gravidez:

“Que é na cabega, que é doente mental, sei la”... “Ele ndo sabe
o que faz”... “E porque eu apanhei muito na gravidez do W. e
entdo eu acho que tudo ajudou ele a ficar assim, e ele nunca fez,
eu ndo tinha tempo pra nada” (M. é mde de W., 51 anos).

A doenga instalada traz questionamentos ao familiar em relagdo ao progndstico e cura.

A duavida permanece e ndo ha certeza de que foram esgotados todos os recursos que

poderiam amenizar ou curar o seu familiar doente. No caso abaixo a irma do doente

refere a causa da esquizofrenia a um “foco na cabeca”, porém nao tem entendimento

sobre este dado:

“Nao sei, meu pai falava muito nesse foco, falou que eles falam
que ele tem um foco, e geralmente esse foco é que pressionaram
pra, com os ferros né a cabega dele”... “ndo sei minha mae nao
entende como meu irmdo ficou assim”... “eu ndo sei te explicar,
por isso que eu falo muitos casais que separam quem acaba se
prejudicando é o proprio filho, eles ndo tém juizo, mas quem
acaba sofrendo é a crianca, sabe Deus o que se passou, serd
que tinha salvagdo esse ponto de interrogac¢do vai ficar né, sera
que tinha jeito, ele tinha cura, e ai se tinha se tinha ninguém fez
nada, e quando a gente ndo faz nada a tendéncia é piorar né,
em toda doenga ou vocé cura ou vocé ameniza né, poderia ter
algum problema, mas ndo como ele veio a ter né, bem
agressivo”... (E. é irmd de C., 48 anos)

Alguns familiares, quando questionados sobre a doenga, descrevem a situagdo vivida

anterior a sua manifestacdo, dando énfase nos acontecimentos, a no¢do da desordem

aparece como sendo um “problema de nervo da cabega™:

“Olha, isso ai comecou dum mau casamento”... “Ela ndo
chegou nem a casar, que ela fugiu, ele batia, judiava dela e
batia no resguardo, batia gravida, judiava de todo jeito, ndo
pagava o aluguel e s6 dizendo que ia”... “Ai eu vi que ndo tinha
como e ndo cheguei a fazer nem casamento, eu disse. Case se
vocé quiser casamento eu ndo fago, eu nunca andei batendo em

minhas filhas e ndo vou ver e fazer um casamento”... “Ele
judiava é demais, tinha dias que ela chegava em casa com uns
calombo assim na cabega, que ele pisava de pé”... “mas é

’

porque eles acham é que o nervo faz parte da cabeca ndo é...°
(H. é mae de V., 76 anos).

Essa categoria utilizada sobre a doenga “problema de nervo da cabega” assemelha-se ao

que Villares (1996), Jenkins (1992) e Mateus 2001) encontraram nos seus estudos:

neles, a cultura oferece um repertorio amplo de justificativas que explicam de uma
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maneira mais otimista a doenga.
No estudo de Mateus foram encontradas:

As caracteristicas das categorias nacionais da esquizofrenia em Cabo
Verde (cabeca cansada, nervoso e doenga da terra), que podem ser
encaradas como menos estigmatizantes de tratar a doenca.

(MATEUS, 2005, p.101).

No estudo de Villares, Redko e Mari também foram encontradas concepgdes sobre a

esquizofrenia semelhante a estas:

As concepcdes dos familiares, sobre a esquizofrenia vdo desde o
reconhecimento de uma situacdo de doencga, até formulac¢des
denominadas por estes autores como modelos culturais da doenc¢a, ou
explanatorios, citados principalmente como “problema de nervoso”,

“problema de cabega”, “problema espiritual” (VILLARES, REDKO
E MARI, 1999, p.42).

Embora o familiar seja esclarecido pelos médicos sobre a doenca, hd uma compreensao
que implica na sobreposicdo de elementos que permeiam suas vidas, levando o familiar
a buscar novas justificativas para o fator desencadeante da doenca, como o “desgosto

amoroso” ou “desejo sexual reprimido”.

“E os médicos falam que a pessoa jd nasce com isso, s6 que tem
que acontecer algum negocio pra desencadear, e eu ndo sei se
foi quando ele era rapazinho e umas namoradinhas, eu ndo sei
se foi algum desgosto né, a gente ja perguntou de tudo, porque
as vezes o rapaz precisa, tem as necessidades dele de procurar
uma mulher né, com a idade dele né, e eu falei assim se foi se
ndo deu certo, se ndo era’... “O pai dele disse que até ja
conversou sobre isso também, levou ele até ld pra ver se era
falta que ele sente né” (D. é mde de A.,59 anos).

Na fala abaixo, a idéia sobre a doenca também esta relacionada a possivel causa, que
neste caso foi a “frustracdo” pela familiar doente ndo ter feito curso universitario

(medicina ou enfermagem):

.. “olha, sempre digo que é a frustragdo porque ela ndo
conseguiu a medicina nem a enfermagem, a faculdade, porque a
estudou em excesso, foi demais, tanto que quando a gente
percebeu que ela ainda morava aqui, quando a gente comegou a
perceber que ela tava assim com algum disturbio, mais coisa so
de momento foi, nos dormiamos aqui nesse quarto e a
decoracgdo do quarto dela era apenas figuras do corpo humano,
de orgdos, de nossos, de esqueleto a decorag¢do do quarto dela
era aquilo, entdo a gente comegou a perceber que tinha alguma
coisa errada, em excesso, eu acho que foi frustracdo” (J. é tia
de S., 41 anos).
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As duvidas sobre a doenga permanecem para muitos familiares. Nas falas abaixo, a

idéia da doenca, surge como “sequela de meningite”, embora duvidosa:

“ele ficava assim assustado, parado, por isso que diz que
esquizofrenia né que ele tem, porque ele ficava parado, ndo
conversava nem nada né, ficou apdtico mais independente disso
a minha mde acha que ele teve meningite, talvez ndo sei, achava
né”(N. é irmd de N., 59 anos).

Algumas vezes a explicagdo médica para a doenga transforma-se em espiritual a medida

que o poder de cura é possivel, como nas falas abaixo:

“O que falam é que é depressdo, depressdo, depressdo, eu
também sei que é depressdo é isso que vocé queria saber?”...
“O problema de A. é espiritual, eu tenho isso comigo porque A.
se transforma ta, mas ela ndo vai, se ela fosse ficava facil ela
ndo taria mais com isso” (V. é mde de A., 49 anos)

“Porque ela sabe a pessoa que, que tem unidade espiritual, se a
pessoa tem que cumprir aquela missdo, seja onde estiver aquilo
vem, mas eu com a velha ndo, gracas a Deus, ja fui até diretor
de centro”... “Olha, a doen¢ca é uma coisa que ai ja, por
exemplo, quem faz esse tratamento de psiquiatrico ja ndo
entende, ja deixa aquilo de lado porque também é uma coisa
espiritual que eles ndo gostam”... “Que ela comega que ela tem
unidade, se ela seguisse, como muitos, que ndo tem os centros
que vai se tratar la, entdo ela tinha que trabalhar... Mas ela, é
um conselho daqui que vai dali, vai pra ali, e ela acaba se
afastando”... “mas ai a pessoa tem problema espiritual e fica
dando _aquele, aquele mesmo comprimido e ai, o que que vai

fazer? Né, quer dizer que a natureza que faz a cura” (S. é pai de
R., 83 anos).

De acordo com Montero:

Os entrevistados em seu estudo reconhecem a “doenca material” como
aquela que ndo ¢ a distingdo entre o orgdnico € o0 comportamento, € a
possibilidade de toda doenca, inclusive a psiquiatrica, ser vista,
percebida, tocada e alcangada por quem pretende extirpa-la.
(MONTERO, 1985, p.121).

Nas falas anteriores, o entendimento da doencga pelo familiar, além de ser relacionada ao
espiritismo, ha uma sobreposi¢do da “natureza” em relagdo ao medicamento no que
concerne a cura. Ou melhor, existe para estes familiares a possibilidade de cura da

doenca pela natureza e para eles os medicamentos ndo sdo exclusivos.

amiliar sem opinido formada sobre o que £ja a esquizofrenia acredita em varias
A famil f d b fi dit
causas, como “vibragdo com espiritos obsessores”, “dificuldade no funcionamento

cerebral” e por fim como “sequela da Meningite”:
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“entdo é mais ou menos dessa maneira que eu entendo o que
acontece com uma pessoa que tem esse tipo de é, parte
psiquiatrica, existem os espiritos obsessores que perturbam
essas _pessoas, ele perturbam de alguma maneira entdo o que
que acontece, vai depender muito da tua vibracdo, se vocé tiver
pensamentos ruins vocé vai estar na vibracdo de espiritos ruins
entendeu, mas se vocé procurar estar cuidando da tua cabega,
colocar a oragdo pensamentos bons, pensamento bom ndo é”...
“eu acho que é alguma coisa que ndo funciona direito na
cabega dele né, o cérebro dele, maneira de ele ver as coisas e
porque muitas vezes eu também ndo sei o que fazer perante
algumas situagdes da vida eu vou procurar ajuda entendeu, e
ele talvez tenha a mesma coisa, ele ndo consegue passar por
algumas coisas da vida”... “ela disse que ele entrou em casa
com uma febre e parece que dessa febre deu convulsdo ndo sei
como é que foi, sim foi meningite, ele teve meningite e a
meningite deixou se com ela que essa doenga que virou™” .... “é
esquizofrenia, que foi da meningite que ele teve, ele ficou numa
cadeira de rodas, ele ficou foi é tudo foi meningite” (H. é
companheira de O, 53 anos).

7

A nogdo da doenga pelo familiar é variavel e embora haja diagndstico médico, com

orientacdo para o familiar, foram verificadas também outras causas.

Para Langdon (1996), a doenca ¢ vista como “uma sequéncia de eventos na tentativa de
entender o sofrimento no sentido de organizar a experiéncia vivida e no sentido de

aliviar o sofrimento”.

Para os familiares existe a necessidade de buscar causas mais concretas para a
manifestacdo da doenga. A materializacdo da doenga ¢ necessdria para haver
compreensdo e aceitacdo pela possibilidade de tratamento e cura. E nesse momento que
a doenca espiritual ou a acdo dos “espiritos obsessores” surgem, superando o que &

fisiolégico, transformando a doenga em forgas sobrenaturais.

Sam & Moreira (2002) referem que:

O tratamento e prognostico da esquizofrenia sdo complexos e a
literatura evidencia que os fatores sociais, familiares, culturais e
bioldgicos estdo interligados, portanto todo tipo de cura deve ser
considerado, por crenga ou cultura, uma vez que a nogdo de saude
mental, etiologia e tratamento ndo sdo universais (SAM &
MOREIRA, 2002, p.6)

A nocdo de satide/doenga referida nesta pesquisa tem como objetivo apresentar a visdo
que os familiares tém sobre a cronicidade, gravidade e progndstico de cura da doenga de

seus familiares. Em alguns relatos dos familiares ¢ percebida a esperanga da melhora e
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recuperagdo do familiar doente, mas ha também alguns que ja n3o investem tanto,

conformando-se com o que a doenga apresenta.

A realizagdo de uma atividade manual dentro do servico NAPS foi, para uma familiar,
um sinal positivo no tratamento visto como indicador de melhora do paciente:
“Agora eu to achando que ele ta um pouco melhor, porque o W.
esses doze anos quase nunca fez nada aqui dentro... ai da outra
vez que ele foi fez aquele trabalho, a pulseira” (M. é mde de W.,
51 anos).
Algumas vezes a cura de uma doenga secundaria serve de alivio para o familiar,
levando-o a acreditar ainda mais na possibilidade de cura da esquizofrenia. No relato
abaixo, a internagdo no NAPS exerceu um papel duplo de beneficio para o paciente e
familiar, onde ocorreu a cura da pneumonia, oferecendo a possibilidade de tornar o seu

ente doente agora sdo.

“E ele ficou bem mesmo, precisava daquela internagado, ele tava
muito ruim do pulmado né, nossa foi muito bom, foi muito bom,
ndo tenho o que me queixar ndo” (E. é irma de C., 48 anos).
Ha uma preocupagio do familiar em resguardar e preservar a integridade moral e social
do seu familiar doente, comentando que este possui atitudes de bondade e ainda de
sanidade, conforme no relato do familiar abaixo:

.. “é assim que tudo, mas ele tem as crises dele, mas ele ndo se
mete com ninguém, ndo maltrata ninguém, a unica coisa que ele
pega é a biblia, prega a biblia e ai ele quer doutrinar todo
mundo, quer falar” (N. é irmd de N., 59 anos)

Apesar de toda dificuldade de compreensdo da doenga, alguns familiares tem a nog¢ao de
que o tratamento medicamentoso é necessario, principalmente se somado a outras
atividades e podendo melhorar o comportamento de seu familiar doente. Na fala abaixo,
com a auséncia de pratica de exercicio fisico, a mde da doente percebe a eficicia do
medicamento.

“A doenga dela é so ter o tratamento certinho que ela sara, ela
sarou muitas vezes fica sdzinha...”... “E, é dessa medicag¢do que
ela tda tomando, mas ela ndo faz nada pra ajudar, ndo faz um
exercicio, ndo faz nada entdo so pode ser a medicagdo né”. (H.
émdede V., 76 anos).

Alguns familiares aceitam o progndstico e valorizam a melhora que pode aproximar o
doente da “normalidade” de comportamento dentro do que é previsto pela doenca em

situag¢des de surto.
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“Todos os médicos que eu vou, é a mesma coisa que a doutora
C. falou: A melhora que ele teve, ele ja teve a melhora, ele ndo
tem mais melhora, essa doenga ai chegou e ficou ele ja esteve
eu acho que mais agressivo, ele melhorou um pouco, mas foi so

isso”... “So tem quando vem a crise, quando ele fica fora de
crise e ele fica uma pessoa quase normal né” (D. é mde de A.,
59 anos).

“entdo ela ia tomar uma injeg¢do todo més e que a injegdo ia
controlar o sistema, sei ld, alguma coisa ld e ela ia ficar,
porque ela se ela ficar, se ela tomar o medicamento ela é uma
pessoa normal, ela ndo tem problemas assim de dizer assim que
aquele problema como que se ela, ndo se ela toma remédio ela
fica otima” (V. é mde de A., 49 anos).

O desejo de cura ¢ evidente para os familiares, que acabam se contentando por qualquer
sinal de melhora em relacdo a diminui¢cdo da medicag¢do e dos comportamentos de maior

agitacdo, como nas falas abaixo:

“a medicacdo ainda esta dopando ele um pouco, mas
melhora sim, para ele mesmo dizer que ele esta bem, que ja
diminui bastante eu ja acho que é o mais importante, eu estou
vendo também que ele esta bem mais tranquilo” (N. é irmd de
G., 52 anos).

“e ai o J. falou que a da medicacdo, ele falou que a
medicagdo mexe com a cabega dele, tanto é que tiraram,
tiraram o azul e tiraram o amarelo dele, estdo diminuindo a
medicagdo dele e gracas a Deus ele tirou isso da cabega
entendeu” (H. é companheira de O., 53 anos)

Em contrapartida, para alguns ha o “desdnimo” em relagdo a possibilidade de cura e,
nesse caso, o familiar ndo espera melhoras, conformando-se também com a estimativa

de tempo de vida, baseado em mortes de outros doentes, conforme fala abaixo:

“ndo, porque vocé sabe, o paciente psiquidtrico ele ndo tem
muitos anos de vida mais, vocé veja estd indo embora um
bocado empacotou agora a moga que ele falou para mim...” (H.
é companheira de O., 53 anos).

No cuidado do familiar com o doente, hd uma preocupagdo que vai além da doenca
mental, estendendo-se a sua saude em geral.

.. “nessa ultima internagdo ele estava bem amarelo e eu fiquei
com medo, ouvindo dizer que ele estava amarelo, amarelo, mas
ndo ¢ eu acho que deve ser algum problema de figado” (H. é
companheira de O., 53 anos).
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A nocdo da doenca para o familiar, por sua cronicidade e gravidade, considera
necessaria conformar-se com os pequenos, mas significativos, sinais de melhora. O
desviar da ateng@o para outras doencas e desacreditar no diagndstico surgem como

alivio para que os familiares consigam conviver com a doenga e suas implicacgoes.

OS FAMILIARES E O ATENDIMENTO EM SAUDE MENTAL

O contato dos familiares com os profissionais ocorre geralmente nas consultas do NAPS
ou quando acompanham seu familiar doente nos servigos. Alguns doentes, por irem
desacompanhados, trazem informa¢do ao seu familiar sobre a consulta, embora isto
dificulte para o parente a formag¢ao da idéia de como o doente ¢ atendido nos servigos e

como os profissionais lidam com o doente mental.

No caso abaixo, a idéia de que seu filho ¢ tratado como crianga ¢ uma condi¢io

satisfatoria, pois implica em cuidados:

“Trataram como se fosse uma crian¢a’... “Risos... Ah legal,
claro né, que ele é que nem uma crianga mesmo. Tu vé que que
ele fala coisa com coisa, tu vé que ele ndo tem no¢do de nada”
(M. é mde de W., 51 anos).

Ha familiares que ndo acompanham seus doentes aos servigos, pois os doentes sdo
encaminhados e levados pelo proprio NAPS. Os familiares também ndo véem
necessidade de um preparo especial para o atendimento dos doentes quando nido estdo

em surto e, em caso contrario, o doente ndo devera procurar outro atendimento.

“Ndo sei por que ndo sou eu que vou, agora ha pouco tempo ele
fez uns exames ai né...”... “E o NAPS que encaminha, ai leva na
ambulancia” (E. é irmad de C., 48 anos).

. “eu acho, que nem, eu posso falar do G. eu acho que pra ele
ser atendido por outro médico ndo tem necessidade de ter
treinamento nenhum porque ele esta tranquilo, esta calmo né,
agora ndo posso dizer por uma pessoa que esteja em tratamento
mas que tem outro tipo de atitude, que seja, vai, que nem na
época em que ele estava agressivo ai eu acho que nem da para
ele ir em outro tipo de médico”... “eu acho que vai depender
muito de como a pessoa esta” (N. é irmd de G., 52 anos).



86

Para alguns familiares, a maior facilidade para os profissionais lidarem com o doente no
NAPS ¢ o acompanhamento constante do paciente, com aproximagao dele e do familiar,
o que facilita o seu cotidiano em relacdo aos cuidados e tratamentos, como no caso
abaixo:
“A doutora C. ja sabe como ele é, até um dia ela chamou a
atengdo dele: A., como é que tu quer sarar? Se vocé nem vem...,
bem assim, ela tem aquele jeitinho dela né especial”... “Entdo,

é assim minha filha, mas ela ja sabe, a médica dele ja sabe os
remédios e da a receita, para mim pegar aqui na farmdcia

ras

ne”... “Tratam bem, normal conversam com ele normal assim
como conversam aqui” (D. é mde de A., 59 anos).

Para Menezes (2001), “a aproximagao dos profissionais na comunidade e nas condi¢des
de vida dos pacientes € importante e necessaria para que se possa planejar e programar
servico qualificado para lidar com o paciente e familia”. Assim, quanto mais os
profissionais estiverem proximos da realidade e do cotidiano destas pessoas, mais eles

se sentirdo acolhidos e as suas necessidades poderdo ser mais bem assistidas.

A dificuldade dos profissionais em lidar com os doentes e doenga fica evidente em
alguns casos, onde o familiar acredita que o bom desempenho profissional requer

auxilio de contengdo, preparo e conhecimento.

Abaixo um familiar sugere que € necessario o trabalho de um guarda para levar o doente

para o tratamento do NAPS, uma vez que julga os profissionais incapazes para este fim:

“Olha eu acho assim porque era um tipo de uma paciente assim
que um guarda resolveria muito bem o problema dela, porque
ela como ndo aceita o tratamento ela ndo quer ir e ela ndo vai,
e se vim o médico so ndo leva, ndo leva” (V. é mde de A., 49
anos).

Alguns familiares demonstraram estar insatisfeitos com o preparo dos profissionais para

lidar com os pacientes como nos casos abaixo:

“A mana, eu fui mas a médica nem me atendeu direito, que ndo
sei o que. E ai eu falei: entdo ta bom, fazer o que?.... “eu nunca
fui com ele, é ele quem vai”...... “ele diz que atendem bem”...
“..entdo eu acho que é assim que eles deveriam ter um curso de
relagbes humanas para poder tratar melhor qualquer pessoa
que chegar”(N. é irmd de N., 59 anos).

A falta de preparo para lidar com o doente e com as pessoas em geral, também ¢ citado

pelos familiares, dando entender que falta “humanismo”, conforme as falas abaixo:
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. “eu ndo sei, porque diz que quando ele chegou falaram para
ele: Ah, vocé é do NAPS, o que que vocé estd fazendo aqui?
Vocé é do NAPS. E discriminagdo, né?”...(N. é irmd de N., 59
anos).
A explicagdo da profissional, embora aparentemente satisfatoria, ndo deixa claro para o

familiar como os profissionais concebem a doenga:

“Ai ela falou que tava tudo bem e falou que o mal dela é da
cabegca” (R. é mde de C.,74 anos)

Esta forma simplificada de dar o diagndstico contribui para a dificil compreensdo da
doenga porque a idéia de concretude da doenca fica vaga e também a possibilidade de a

medicina dar conta dela.

Bhugra (1989) descreve a importancia da informa¢do adequada tanto na fala como na
escrita: “ajudam a mudar atitudes e expectativas ndo s6 da familia como também dos
profissionais de satde, que precisam compreender melhor a doenca e mudar o

comportamento ao redor da doenga mental”.

A forma com que os profissionais tratam os doentes foi percebida pelos familiares como
“banalizada”. Todavia, observamos que para o familiar ¢ importante apenas que haja
algum tipo de “vinculo” ou “conversa” entre médico e seu doente, ndo importando a

forma, mesmo que seja de “maneira infantil”.

Algumas vezes os familiares preferem que seus doentes ndo utilizem outros servigos

para ndo correrem o risco de serem mal atendidos pelos profissionais.

Os familiares que se manifestaram sobre as atitudes dos profissionais foram aqueles que
acompanham seus doentes no NAPS e em outros servi¢os. Aqueles que ndo conseguem
estar junto do seu familiar doente e os que deixam irem sozinhos aos atendimentos
relataram também que provavelmente os profissionais ainda nio estdo suficientemente

preparados para lidar com os doentes e nem com a esquizofrenia.

Esses relatos foram baseados nas atitudes e comentdrios dos doentes ao retorno para
casa, levando-os a concluir que lidar com a esquizofrenia exige muito mais do que
conhecimento, mas uma condi¢do de “conten¢do” e de preparo para lidar em situagdes

dificeis, como nos surtos.

Para os familiares, o cuidado com seu familiar doente se estende ao conhecimento dos

servigos e de como sdo oferecidos os tratamentos. Para alguns, a frequéncia se restringe
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a ida as consultas médicas em busca de acerto de dosagem de medicagdo. Para outros, a
participa¢do em reunides ¢ uma possibilidade, mas outros sdo “quase” impedidos de ir

acompanhando o doente que opta por ir sozinho aos atendimentos.

Caqueo-Urizar e Gutiérrez Maldonado (2005) desenvolveram um estudo sobre o
envolvimento dos familiares com o servigo no Chile e verificaram que “nos paises em
desenvolvimento had pouco investimento em bemrestar social e programas de
reabilitagdo para parentes de pacientes psiquidtricos € sugeriram monitoramento,

intervengdes e suporte psicossocial aos cuidadores em saude mental”.

O envolvimento do familiar no servigo ¢ importante, mas é necessario também haver

apoio pelo desgaste fisico e emocional por ele sofrido.

Na fala abaixo, a familiar foi a uma consulta médica do NAPS, mas a demora no
atendimento provocou criticas sobre a organiza¢do do servigo, levando-a a rejeitar a

possibilidade de ser atendida por outro profissional que nao fosse o médico:

“Ultima vez que marcaram para ir com a Dra. la eu tomei um
cha de cadeira, eu falei “e porque é um monte de gente e elas
ndo sabem agendar, agendar as pessoas, elas marcam vai todo
mundo na mesma hora, e fica la 10 pessoas esperando eu ndo
posso sentar aqui ou vocés me marcam uma hora que eu possa
falar com a médica”... “Eu falo assim, psicologa com terceiros,
com médico mesmo”... “Ah a psicologa elas ndo falam muita
coisa, falam sobre o comportamento dele, como é que td, mas

ele ta bem melhor” (E. é irmd de C., 48 anos).

A preocupacdo com a medicagdo ¢ uma constante na vida dos familiares. Alguns
preferem garantir a medicagdo em casa, outros medicam no proprio NAPS, mas o que
parece ser o fator determinante desta preocupacdo ¢ a inseguranca quanto aos cuidados
no servico, uma vez que se preocupam em manter seus familiares calmos,

principalmente no retorno para casa.

Na fala abaixo, a mie acompanha seu filho até o servico, mas nio confia totalmente na

medicagdo oferecida, sentindo-se mais segura quando ela medica:

“Ai eu ja dei o remédio em casa, mas aqui na hora eu ndo sei se
ddo, eu vou indo olhando pra tras, e paro e fico, mas ndo dao,
ndo vejo dar, ai entdo eu dou e falo: Entdo me déem o remédio,
que as vezes sobra um pouquinho e ndo da pra vim né. Mas ndo
ddo” (R. é mde de C., 74 anos).
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“Quando eu tenho a dose certa tudo marcadinho eu dou, agora
depois ele anda atras dos remédios e o remédio que tiver por lda
ele bebe” (D. é mae de A., 59 anos).

Em relag@o ao tratamento, os familiares demonstraram preocupagdo com o atendimento
de seus doentes e procuram e valorizam mais a consulta médica do que os demais

profissionais. A conversa com o médico é sempre muito esperada e valorizada:

“Olha tava fazendo assim, eu fui numa doutora a doutora A, ela
é muito boa ela ja até saiu, a doutora C. ela passou para o Dr.
E. que ficou louco... Risos”... “E abandonou o cargo e ai ficou
sem médico um tempdo, e depois veio uma médica muito
bacana, so ndo posso falar o nome porque realmente minha
cabega ndo permite... Risos”... “Realmente a minha cabega ndo
permite... Risos”... “Entendeu, mas ela é um espetdaculo”...
“Foi, foi duas vezes e conversei com ele e ele marcou uma
porque ele queria ver A. e ai eu ndo fui porque ela ndo foi”...
“Entdo foi isso que ele falou se ele entrasse de acordo ela tomar
inje¢do todo més para ndo ficar tomando todo dia remédio,
entendeu, mas isso é se ela entrar no acordo, mas isso ai ndo
depende do médico né, também depende da ajuda dela em
tratar” (V. é mde de A., 49 anos).

Alguns familiares frequentam o servigo participando de palestras e de reunides de
familia mostrando um grande envolvimento e cuidados com o doente, mesmo que

fazendo reclamagdes:

“Eu vou assim, pra alguma palestra, o que o mais vou ld é na
reunido de familia né, ¢ mais na reunido de familia” (S. é pai de
R., 83 anos).

“eu tinha que ir eu ia, que tinha aquelas consultas em grupo
que fazia todo mundo junto e ai ela ia falando de uma por uma é
quando chegava na vez dela sempre perguntava como é que ele
estava e as vezes eu dizia "Ndo, ela esta calma né", e outras
vezes eu dizia "Olha doutora, ele esta agitada" é a doutora é
passando como é que era, comentava também com ela dessa
fome que ela sente, que isso come que nem um ledo, é a doutora
explicou que era da medica¢do né, que a medicagdo também
dava muita fome”... “ficou, ficou internada varias vezes, mas ai
eu percebi que ela estava estranha e ai levei ela na doutora C. e
tudo e comecei com a doutora C. e ai ela comegou a ter uma
crise assim meia leve”... “e foi nessa época que a medicagdo
comegou a vir para a minha mdo e hoje sou eu que faco
controle dela da medicacdo”... “eu tenho que corre atrds, eu
que estou quebrando a minha cabega...” (J. é tia de S., 41
anos).
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“é, pro meu irmdo ta bom e o acompanhou, eu vou com ele
nas consultas né e ndo vou em reunides porque ndo da, de
grupo de familia eu ndo vou porque para mim também ndo dar
porque, por causa que eu tenho que fazer tudo agora”... “Eu
ndo tenho reclamagdo nenhuma de ninguém ali, gracas a Deus
ali todo mundo trata bem, ndo tem nada, ele ja ficou internado
ali e cuidavam bem dele entdo eu ndo tenho queixa nao” (N. é
irmd de N., 59 anos).

Além de frequentar o servi¢o, os familiares estdo preocupados em controlar e evitar

maiores problemas no que se refere a medicagdo, prevengdo de surtos e saude em geral

de seu familiar doente.

Essa preocupacdo dos familiares ¢ um aspecto que deve ser considerado e aproveitado
para a gestdo de recursos econdmicos em saude. Daltio, Mario e Ferraz (2007)
comparando varios estudos sobre os custos envolvidos em saude e terapéuticas
concluiram que “a recaida na esquizofrenia e a consequente nio-adesdo ao tratamento

tornam o investimento em saude mais oneroso”.

A irma de um doente procura o servigo para obter informagdes sobre o tratamento de
seu irmao ndo se importando se foi agendada ou a forma como foi atendida. O que
importa ¢ apenas obter informagdes que confirmem seu desejo, esclarecendo que o
tratamento que ela estd oferecendo em casa esteja correto. No caso abaixo, a familiar foi

atendida e obteve a informacdo que necessitava para os cuidados com o parente doente:

.. “eu fui com a minha cunhada, nos fomos la para saber, para
falar com médico, ai eu quando cheguei assim para falar com o
médico e falei assim: olha, posso falar um pouquinho com o
senhor? Ele: agora ndo tem... E ele me deu resposta que eu
precisava, eu falei: eu so queria saber porque é que ele esta
desse jeito. Ele: ndo é ndo posso falar agora, porque eu vou
para uma reunido, mas nos ja diminuiu o remédio ndo sei o que
ndo sei o que la. Eu falei: muito obrigada. Ele falou mais do
que a resposta que eu precisava entendeu. E ai eu falei: muito
obrigada, era isso que eu precisava saber”... “e ai ele ja tinha
diminuido o remédio, porque se uma pessoa estda no tratamento
para melhorar, ela ndo pode regredir, eu acho ele pode vai
ficar dopada para poder acalmar tudo bem, agora comegar a
perder nogdo...” (N. é irmd de G., 52 anos).

Vale ressaltar que a atenc¢do dada a familiar do paciente foi minima e que o didlogo se

da emtorno da questdo da medicagao.
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Em relagdo a avaliagdo do servigo, poucos sdo os familiares que manifestaram
integralmente sua satisfagc@o e ainda o desejo de participar mais das atividades como nas

reunides de grupos de familia, conforme a fala abaixo:

. “é, pro meu irmdo ta bom e o acompanhou, so se eu tirar este
pedago: eu vou com ele nas consultas né e ndo vou em reunides
porque ndo da, de grupo de familia eu ndo vou porque para
mim também ndo da porque, por causa que eu tenho que fazer
tudo agora”... “Eu ndo tenho reclamacdo nenhuma de ninguém
ali, gracas a Deus ali todo mundo trata bem, ndo tem nada, ele
ja ficou internado ali e cuidavam bem dele entdo eu ndo tenho
queixa ndo” (N. é irmd de N., 59 anos).

Para alguns familiares, o servi¢o estd a contento. Mesmo com receio de reclamar,
manifestam suas insatisfagdes, com algumas observagdes: necessidade de colchdo para
o descanso apos medicacdo; falta de paciéncia e de amor ao lidar com os pacientes; alta
dosagem de medicamento e dispensa do paciente para casa sem aten¢do a sua saude em
geral; falta de habilidade do médico para informar o diagndstico e falar da doenga com
o familiar:
“otimo, no comego eu ndo gostei ndo”... “Ah, o atendimento td
dtimo, a unica coisa que eu acho que deveria melhorar um
pouco era So isso, que tenha cama pra eles ficar, que tenha um
colchdozinho né’... “Ndao, o resto ta tudo bem, a comida é muito
boa, eles comem tudo na hora certa eu vejo, tudo direitinho, o

atendimento é dtimo a unica coisa que tava faltando mesmo era
isso, um _colchdo pra eles dormirem” (M.é mae de W., 51 anos).

“Eu acho que eles ndo tém muita paciéncia com eles se passa
um pouco da hora eles ja ligam desesperados, nao sabem, no
sabado eles ndo fazem nada ld, no sabado eu ia”... “E, eles ndo
tem paciéncia eles ndo fazem isso com amor, eles tem que fazer
a profissdao deles amor, ndo visar so dinheiro no bolso, os
carros que eu vejo eles chegarem la, e tudo tem carro a prego
de que, de maltratar os outros, trabalham assim” (E. é irma de
C., 48 anos).

“Era pouquinho e quantas vezes vinha médico, a enfermeira,
auxiliar de enfermeira vinha tudo atender a R.”... “Olha o
tratamento que eu acho, as vezes que quando ela td assim meio
agitada eles aumentam um pouco a dose do remédio, mas eu
ndo posso dizer assim é, condenar ninguém porque gracas a
Deus esse NAPS aqui, se acontece qualquer coisinha ele liga, eu
vou ld e vai, e elas vem e coisa, entdo se eu falar, como diz, eu
estou sendo, como diz, um condenado”... “ela se arrastava no
chdo viu, as vezes dava alta pra ela e ela nem podia subir num
onibus para vim embora para casa, ela até sem forca para
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andar, porque queriam se ver livre dela”(S. é pai de R., 83
anos).

“Ndo, eu acho que o tratamento, bom, pelo que eu conheco, o
remédio eles ddo o que tem ndo é, agora ndo acho que dé pra
fazer outra coisa diferente ndo”... “Acho que tdo certos, é que
ndo ¢, num particular né, tem outros tipos de tratamento née,
alguns médicos se interessa mais né, agora a rede publica ]a
viu” ‘Agora tem num mediquinho japonés pequenininho que é
uma porcaria’... ‘Ah, manda continuar tomando o remédio que
tem em casa e pronto "é isso ai, o teu remédio’... “por que vocé
ndo vai ter cura mesmo, vai ficar nessa mesma, ndo sara, que
esquizofrenia ndo sara, que esquizofrenia ndo tem cura”, ah, ai
ndo da” (D. ¢ mde de A., 59 anos).

Embora existam criticas ao atendimento e ao tratamento, para os familiares destes
pacientes ndo existe nenhuma outra alternativa. O NAPS ¢ o local onde o tratamento

ocorre e ficar sem ele seria muito pior.

Ha aqueles que se queixam da seguranga, que, por nio ser eficiente, acabam se sentindo
sobrecarregados com os cuidados, uma vez que receiam que seus doentes “fujam” do

servigo e acreditam que a presenca de um “guarda” resolveria seus problemas:

“é que tem _que dar seguranca nesse hospital, ndo pode nao,
como _é que um paciente fica fazendo o que quer no hospital?
Que s0 faz, so ta aqui na hora que quer? Se acha que isso é
certo?”... “Que se ela fosse uma pessoa capaz de andar sozinha
eu ndo vinha trazer ela, eu mandava ela vim sozinha, ndo
precisava de ter esse trabalho de manhd e de tarde, de manhd e
de tarde”... (H.¢ mde de V., 76 anos).

“ai, eu acho que tem que ser uma rela¢do boa porque eu
acho que através disso dai tanto NAPS como os outros locais e
o saber lidar melhor com pessoas assim ndo é eu acho que eles
tém que ter bastante contato. E que também tem os profissionais
que sdo bem, eles ndo estdo tdo, como é que eu vou te dizer, ndo
ddo muita importdncia para pessoas assim”... “fugir, ela jd
fugiu sim, porque ela chegou aqui eu estranhei porque ela
estava internada mesmo, HD o dia todo, a ela chegou aqui e eu:
O que tu ta fazendo aqui? E ela: Eu fugi. E eu: Como assim tu
Sfugiu? Ninguém viu? Ela: Ndo, ninguém viu. E ai eu liguei pro
NAPS ¢é perguntei da S. e ai eles falaram: A S. ndo esta aqui. Eu
falei: Ah, pois é a S. esta aqui em casa. E isso aconteceu e ai eu
falei assim: O que que eu faco? E ai me falaram: Entdo por
Jfavor vocé pegue ela e volte. E isso é uma coisa que eu sempre
achei errado, ndo ter um guarda la” (J. é tia de S., 41 anos).




93

A avaliacdo dos familiares em relacdo ao servico é um aspecto importante, para
conhecermos o quanto eles estdo sobrecarregados € o quanto este aspecto estd

relacionado com a oferta dos servigos em saude mental.

Segundo Kohn, Saxena, Levav e Saraceno (Bu/l WHO 2004), é previsto um aumento de
sobrecarga total dos distirbios esquizofrénicos no mundo inteiro no ano 2020, sendo
que os indices ja superam a previsdo. O estudo desses autores concluiu que,
sobrecarregados, os familiares procuram os servigos de satide, porém o que acontece é

que em sua maioria os servigos ndo oferecem a ajuda e acolhida necessaria.

A internacdo ¢ para o familiar um recurso em que precisa ser oferecido sempre que seu
parente entra em surto. Todavia, o que os familiares encontram nos servigos nem

sempre esta de acordo com as suas necessidades.

Uma das dificuldades apontadas pelos familiares ¢ em relagdo a restricdo da internagdo
no NAPS e necessidade do acompanhante com o paciente, como na fala abaixo:

’

“Aqui, ja, ja fui”... “Atendem bem, atendem bem, s6 a unica
coisa é que eles ndo podem internar e se internar eu tenho que
ficar com ele” (M.é mde de W., 51 anos).

A internagdo do NAPS, na opinido dos familiares, requer a sua presenga atuante, uma

vez que o servico ndo consegue dar conta dos cuidados com seus doentes:

“Mas assim de ela ficar sem comer e beber, quando ela ficou
teve que tomar soro porque eu ndo parava, eu vinha pra aqui
pra ver se ela tinha comido, eu ndo largava e ninguém
reclamava porque eu tinha que dar e eu que tinha que fazer
tudo, agora se eu atraso quinze minutos, dez minutos jad
reclamam comigo”... “Ah é so dar medicag¢do que a médica
passa’... “Olha de primeiro ndo tava valendo nada aqui, e eu
reclamava com eles, “mas nos ndo temos médicos”’, “‘mas vocés
ndo sdo médicos? E eu ndo to aqui e ela tem que passar no
médico e ter um médico fixo pra ela”... “Eu tinha que ser um
pouco as vezes assim porque é Deus que me toca e eu tenho que
falar, que Deus me ensinou tudo, até pro meu marido eu fui uma
enfermeira, ele me ensinava tudo, as vezes eu sentava: Ai meu
Deus, como é que eu fago?”... “Ai é mesmo, eu tinha um toque

na minha cabega, eu tenho esses toques e ¢ por isso que eu
falo” (R. é mde de C., 74 anos).

Apesar de ndo estar explicito o prejuizo financeiro para os familiares, subentende-se que

esse problema também faz parte da vida dos familiares, uma vez que hd queixas da
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necessidade de estarem constantemente préximos de seus doentes quando internados e

isto prejudica as oportunidades que eventualmente surgem.

Soares e Menezes (2001) sugerem que “os programas de saide mental que atendem
pacientes com transtornos mentais graves devam atender as necessidades desses
pacientes na comunidade para que este ndo seja de responsabilidade exclusiva dos

familiares”.

A forma como se da a internagdo no NAPS nos finais de semana ¢ também um
problema para os familiares. Nao havendo condi¢des de internagdo imediata no NAPS,
o paciente deve ser levado ao pronto-socorro para medicacdo ¢ alta no mesmo dia. Para
a maioria dos familiares, isso torna-se o adiamento de um problema, uma vez que no dia
seguinte, passando o efeito do medicamento, o paciente continuara em surto e
fatalmente deverd ir em busca de tratamento no NAPS. Alguns consideram que este

fluxo de encaminhamento seja um agravante em suas vidas e na vida de seus familiares.

As falas abaixo mostram fluxo dos encaminhamentos, além dos prejuizos causados

quando se verificam toda a situagdo em que familiar e doente necessitaram vivenciar:

“Estive com ele duas vezes dessa ultima vez por duas vezes eu
fiquei com ele ai no PS, ele ainda caiu e bateu a cabega e
depois mandaram ele embora para casa e ai quando chegou
segunda-feira tive de chamar a policia e a ambulancia e tive
que correr com ele. eles poe dentro do NAPS e puxam ele de
volta, quer dizer, eu acho errado isso, quer dizer que o paciente
sabado e domingo e feriado o paciente ndo pode surtar, porque
se ele surtar ele ndo pode ir para dentro do NAPS I”... “... e ai
eu ia pedir para ver se pelo menos faziam alguma lei, ndo é
verdade porque sabado, domingo e feriado quando a gente
precisar de um socorro ndo so para ele, as outras que pedirem,
por todos que quando precisasse de um socorro como assim em
um sabado ou domingo que pelo amor de Deus socorressem,
porque as vezes vai para o pronto-socorro é no pronto-socorro
fica e ai se paciente melhora vem pra casa e ai quando chega
no outro dia o paciente entra em crise, porque ele fica bom
porque estd medicado ai chega em casa, vem pra casa e a gente
tem que pedir a policia de ambuldncia e levar ele novamente”...
“é na época antiga, mas agora ndo agora esta mais dificil para
a gente, ta bem dificil pra gente pedir socorro, entdo vocé fica
na que a expectativa” (H. é companheira de O., 53 anos).

“A porque vai fazer que nem minha filha, vai dar um monte de
injecdo e vai mandar ela de volta, vai continuar o mesmo
problema e, ta entendendo, porque ld ndo no NAPS eles vai ter
que fazer um tratamento para que esse paciente possa aceitar o




95

medicamento, porque ela ndo aceitava depois de um tempo que
ela foi e aceitou”... “porque eles sabem da dificuldade que o
paciente tem, entdo ja faz a coisa de uma vez, ja que leva, que
leva direto pro NAPS, ja pra fazer o treinamento pra paciente
voltar a aceitar o medicamento, ta entendendo, agora leva para
o pronto-socorro, chega, da uma injegcdo e volta para tras” (V.

é mde de A., 49 anos).

A necessidade de internar o doente ¢ uma situacdo constrangedora para o familiar,
principalmente porque ¢ dificil a sua existéncia. Implica nuitas vezes na atuag¢do da
policia e ambulancia para conter o paciente, por meio do amedrontamento pela figura
do policial. A familiar abaixo compara outros servigos do qual seu familiar doente ja

esteve internado anteriormente e desabafa:

“Entdo a internacdo dele la (Borda do Campo) era grande, era
bonito, era gostoso la de tratamento era bom, sempre quando as
vezes a gente chegava tinha queixa, porque quando eu
namorava ele eu ja sabia, mas ndo podia largar ele por causa
da mde”... “ndo sei se essa internacdo de agora, foi a outra e
entdo eu peguei fiquei muito triste com isso entendeu, outra e
nos _somos obrigados quando ele fica ruim aqui chamar a
policia e a_ambuldncia, policia vem fazer medo para ele e
ambulancia ele vai na frente eu vou atrds na policia é, mas é so
para fazer medo entendeu que ele respeita” (H. é companheira
de O., 53 anos).

Mesmo com descontentamento em relagdo ao servigo, hd para alguns o desejo de
participar mais do tratamento e atividades, enquanto outros que estdo insatisfeitos

receiam reclamar do que ndo estd a contento.

A consulta médica, a medicagdo e a internagdo sdo para os familiares muito
importantes, pois € por elas que buscam apoio para o dificil lidar com seu familiar com
esquizofrenia, embora tenha sido verificado que hd ainda dificuldades tais como no
atendimento nos finais de semana, na necessidade do acompanhamento constante do

familiar ¢ na maneira como se da a internacao.
Conforme descrevem Waidman e Elsen:

E muito dificil conviver com o paciente com transtorno mental grave,
nao existindo modelo, pois cada familia tem sua singularidade. Cabe
aos servigos valorizar a familia, acolhendo-a; valorizar o lado sadio

dos pacientes reinserindo-os na rede social, além de compreender e
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valorizar a espiritualidade da familia (WAIDMAN E ELSEN, 2006,
p.110).

Os familiares ainda ndo conseguem ter os servicos como verdadeiros “aliados”, na
convivéncia diaria com a esquizofrenia, que vai desde a clareza do diagndstico e diante
o prognostico, no compartilhar das dificuldades e responsabilidades que dela se
originam, levando-os ao forte sentimento de “incompeténcia” para tratar da doenga

manifestada em seu familiar.



97

V CONCLUSAO

A convivéncia no ambiente familiar com a pessoa com esquizofrenia sobrecarrega os
familiares que, mesmo sem ter clareza sobre a doencga, esgotam-se no despender
cuidados, principalmente pelas alteracdes de comportamento caracteristicas do

transtorno.

Os prejuizos causados aos familiares sdo muitos. Além das tarefas domésticas, sdo
acrescidas outras que demandam vigilia, cuidado e tratamento. E necessario um grande

esfor¢o para manter a saude mental.

Sdo os familiares que buscam alternativas para a retomada da vida social de seus
doentes. Também se ocupam da contengdo na ocorréncia dos surtos, da busca pelo
atendimento médico, do tratamento e da internacdo. Observowrse um “sentimento de

impoténcia” diante das limitagcdes da doenga, da sociedade e dos servigos.

As explicacdes sobre a esquizofrenia relacionam-se as estérias de vida, a religiosidade e
ao conhecimento local. A idéia da doenca surge como: “problema de nervo da cabeca”;
“problema de cabeg¢a”; “doeng¢a mental”; “encosto”; “desgosto amoroso” ou “desejo
sexual reprimido”; “frustracdo”; “vibragdo com espiritos obsessores”; “dificuldade no
funcionamento cerebral” e por fim como “sequela da Meningite”. Observowse que tais
explicagdes ndo se excluem e de certa forma se complementam na dificil compreensao

da doenga.

A manifestacdo da doenca traz muitos questionamentos aos familiares quanto ao

progndstico e possibilidade de cura. Alguns familiares buscaram respostas na religido.

As dificuldades no entendimento da doenca e na aceitagdo do prognoéstico levam os
familiares a contentar-se com alguns sinais de melhora. Houve também o cuidado em

ndo evidenciar a gravidade da doenga e preservar a integridade moral do doente.

O estigma da doenga manifestowse na vida social dos doentes por ser restrita e marcada
por abandonos de amizades anteriores a presenca da doenca. Observowse que hé a
preocupagdo do familiar em proteger seu parente doente de situacdes sinalizadoras de

estigma.

O familiar supervaloriza o tratamento médico e medicamentoso e o desejo de cura ¢

evidenciado. Assim, a proposta terapéutica, para o familiar, estd centrada na psiquiatria
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e nos remédios.

A maior dificuldade enfrentada pelos familiares ¢ em relagio aos surtos. E nesta ocasido
em que mais procuram pelo servigo. Ha necessidade de acompanhamento constante do
paciente e aproximagdo do servigo com o familiar. Todavia, ndo necessariamente ocorre
como desejado pelo familiar o que facilitaria o seu cotidiano em relacdo aos cuidados e

tratamentos.

Os familiares relataram insatisfagdo em relagdo ao servigo em varios aspectos: na forma
como ¢ dado o diagnostico; na maneira de lidar com o doente; no distanciamento entre
médico e paciente; na falta de atencdo pela saide em geral e no despreparo dos

profissionais para lidar com os doentes e com a esquizofrenia.

Estes problemas ficam mais evidentes quando os pacientes estdo em surto € o0s

familiares precisam de um atendimento especifico.

Para os familiares entrevistados, o envolvimento com o servigo ¢ importante. Acreditam
que poderiam desenvolver o cuidado com o seu doente com menos prejuizo para eles
proprios, principalmente no que se refere a medicacdo, prevencdo de surtos e saude
geral de seu familiar doente. Esta preocupagdo do familiar é um aspecto que deve ser
considerado e aproveitado para a gestdo de recursos econdmicos em saide, uma vez que

aponta para a necessidade de maior apoio do Estado.

As familias ndo se sentem apoiadas pelo servico na forma como gostariam que fosse.
Desta forma, é possivel que o modelo de ateng¢do ao paciente com transtorno mental

grave nao estd correspondendo as necessidades identificadas pelas familias.

De acordo com Souza e Scatena (2005), apesar de ndo ter sido a inten¢do da Reforma
Psiquiatrica, o que se observa é que a partir dela, tem sido identificada uma
“desassisténcia” ao doente mental e as suas familias, onde os pacientes passaram a ser
devolvidos as suas familias sem o cuidado de informag¢do ou conhecimento sobre suas
necessidades e condi¢des, em termos materiais, psicossociais, de saude e de qualidade

de vida.

Neste estudo, a proposta de reabilitacdo pelo atendimento no NAPS € vista de maneira
muito restrita e portanto fragil. A medicacdo e a internacdo eram vistas como a Unica

saida para os familiares. Atividades que ocorrem no NAPS, tais como bingo, almogos
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comemorativos, atividades artisticas, brincadeiras com musica, oficina de artes e
artesanato, jornal do NAPS e o bazar, foram pouco citadas.

E necessario discutir o contexto do atendimento em saide mental e a participagdo da

familia de maneira mais ampla.

Este estudo buscou evidenciar as lacunas do atendimento ao paciente com transtorno

mental grave pelo olhar do familiar.
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VII APENDICES

APENDICE A — Roteiro das Entrevistas Semi-estruturadas

e Local de moradia do usudrio, grau de parentesco do
familiar/acompanhante, atividade do familiar, idade, escolaridade, como

¢ a moradia € com quem mora.

e Qual era o comportamento do usuario antes do diagnostico (ver sintomas

reconhecidos culturalmente e a nogdo local de doenca mental).

¢ (Quando identificaram que o comportamento poderia ser uma doenca? O

que fizeram? (ver outros itinerarios, além de servigos de satde).

e O que ¢ a doenca do parente? Como a familia e a comunidade
compreendem? (dependendo do estigma que o usudrio sofre, o servigo
pode ser muito mais do que um local de tratamento, mas de acolhimento

e respeito, com todos os problemas).

e Como ¢ o tratamento? Ha quanto tempo o usudrio estd em tratamento?

Descreva os procedimentos.

e (Como avalia o tratamento? O que ¢ feito, o que deveria ser feito,

sugestdes.... Ocorrem problemas no tratamento?

e O usuario frequenta outros servigos de saude ou programas de satde
mental? Quais? (por exemplo: programas de reinser¢do social) Como

funcionam? Como avalia estes programas?

e Como ¢ o percurso quando precisa de algum atendimento ndo ligado a
saude mental? Como os profissionais de saude e outros profissionais

tratam o usuario em outros servigos?

e (Como deveria ser a relacdo do usuario com os outros servigos? (se avalia

a necessidade de um treinamento ou atendimento diferenciado).



106

APENDICE B - Descriciio dos Entrevistados

Dona M é mie do paciente W- Paciente 1

Dona M. tem 51 anos, nasceu no interior de Sdo Paulo, em uma cidade chamada Nantes,
e veio para Santos com seu irmdo aos 19 anos, pois ndo aguentava mais a ro¢a. Nao
chegou a estudar. E funcionaria de uma empresa de limpeza terceirizada, trabalhando
em uma creche da prefeitura. Foi separada e atualmente ¢ viiva. Mora na Alemoa, na
Travessa Sdo Jorge, nimero. 52, com seus trés filhos e um neto. A casa tem trés

quartos, mas o de W. ¢ separado por um corredor, como se fosse aos fundos da casa.

W. tinha 30 anos na ocasido da entrevista, e estda em tratamento no NAPS I desde
janeiro de 1997. Com o diagnostico de esquizofrenia (F20), apresenta comportamentos
inadequados, agressividade, alucinagdes auditivas e delirios. Estudou até a 5* série e ndo
quis ir trabalhar no Camps, conforme era o desejo de sua mde. Tem uma filha de 11

anos, que ja morou com eles, mas agora vive com a mae, ¢ W. fica mais em casa.

Dona E ¢ irma do paciente C- Paciente 2

Dona E. tinha 48 anos na ocasido da entrevista, irma de C. e ¢ auxiliar de enfermagem.
Moram na casa dos fundos, com dois quartos, um grande e um pequeno, uma sala
pequena, cozinha, banheiro e quintal. A casa foi heranga do pai. Na casa da frente mora
a mae. C. fica na casa com a mde, num quartinho com banheiro nos fundos. Na casa da
mae foi feita uma divisdo e do outro lado mora o outro irmdo com a mulher e uma
crianga. O pai falecido deixou a casa para C. por ele ser o doente mental, mas a familia

colocowo no quarto do fundo.

Dona E. conta com a ajuda da irma, do marido e do cunhado. E. trabalha fora e ndo tem
muito tempo para cuidar de C. A mae tem mal de Parkinson e, de uma maneira geral, a
familia toda tem medo de C. O pai morreu aos 74 anos, estava bem, falecendo por

problemas nos rins, que pararam de funcionar em uma semana. E. foi estudar
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enfermagem para poder cuidar dele, mas ndo deu tempo, pois o pai também tinha

problemas de pressao, de carétida, e por fim o rim o matou.

C. tinha 53 anos na ocasido da entrevista, fazendo tratamento no NAPS I desde 1991.
Tem direito a dois beneficios, o dele e o que seu pai deixou. C. € o filho mais velho,
teve um irmao que faleceu eletrocutado no servigo, depois vem a irma de 50 anos, E. de
48 e o mais novo com 40. J& trabalhou em sorveteria, mas por pouco tempo. Sentiu

muito a morte de seu pai.

Dona H. é mie da paciente V.- Paciente 3

Dona H. estd com 76 anos. Teve pouco estudo. Morou em Sergipe, depois em
Pairipiranga e, quando ficou viuva em 2005, mudowse para Salvador junto com V. Seu

marido, pai de V., ficou “paralitico”, por dezenove anos de “problema cerebral”.

No total Dona H. teve seis filhos € um morreu aos 38 anos. Mudowse para Santos pela
dor e memoria do marido incentivada por uma de suas filhas. Alugou uma casa com
quarto, banheiro, uma cozinha e area de servico e mora com V., dividindo as despesas

uma vez que as duas tém aposentadoria.

V. tem 46 anos, com diagndstico de esquizofrenia (F20), iniciou o tratamento no NAPS
em marco de 2007. Ja fez tratamento psiquiatrico por dez anos e esteve internada em
Aracaju por duas vezes. Apresenta comportamentos de nervosismo, inquietagio,

alucinacdes auditivas, pensamento desorganizado e alteracdes do pensamento.

Dona R. ¢ mie da paciente C.- Paciente 4

Dona R. de 74 anos nasceu em Portugal e estudou até a 3 série. Teve trés filhas,
relatando que a primeira “foi para Deus”. A outra filha, além de C., casou-se, mas hoje
estd separada. Tem pouco contato com a moca, que reside em S3o Vicente (cidade

vizinha) e trabalha na CET (Companhia de Engenharia de Trafego). Segundo Dona R.



108

esta filha ndo tem paciéncia para cuidar de sua irma C. Tem um sobrinho mais velho de

30 anos, ¢ casado e os dois trabalham e ndo podem tomar conta de C.

A casa onde residem ¢ propria no Jardim Santa Maria, bairro pertencente a Zona
Noroeste. A moradia tem dois quartos, sala, cozinha e banheiro. Cada uma dorme em
um quarto. Vivem com a aposentadoria dos dois maridos falecidos, sendo Dona R.
responsavel pela retirada da de C. As irmis sempre se relacionaram normalmente, com

brigas e brincadeiras.

C. casou-se aos 20 anos e permaneceu casada por 10 anos até o falecimento de seu
marido. Teve um filho e entrou em crise apds o nascimento ficando a crianga aos
cuidados de Dona R., vindo a falecer ao completar dois meses. No inicio do casamento
moraram com Dona R., mas depois compraram um sobrado que ficou para os pais de

seu falecido marido morar.

Dona D é miae do paciente A — Paciente 5

Dona D. com 59 anos , ¢ de Peruibe, mas criou-se em Santos. Estudou até a 8* Série. E
casada, seu marido é aposentado, mas continua a trabalhar no Jornal A Tribuna. Tem
cinco filhos, duas meninas ¢ trés homens. A. ¢ o terceiro filho, o mais novo dos homens.
Dois filhos sdo casados e os outros 3 moram com os pais. Moram na Vila Sdo Jorge, a
casa ¢ propria, um sobrado, com um quarto para cada filho. A filha mais velha trabalha

¢ a outra s6 estuda por ter 15 anos.

A. tinha 32 anos na ocasido da entrevista e iniciou o tratamento no NAPS I em outubro
de 1996. Apresenta crises cada vez mais exacerbadas, com comportamentos de
agressoes, delirios persecutérios de alto grau, alteragdes no senso de percepcio e de
comportamento. E o terceiro filho de cinco filhos. Também estudou até a 8* série e

chegou a trabalhar no jornal A Tribuna.
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Dona V. é mie da paciente A. — Paciente 6

Dona V. tem 49 anos, trabalha fora como faxineira de prédio, das 8 as 18 horas, ha 17
anos. Tem quatro filhos, mas s6 moram com V. ela e o outro mais novo, com 21 anos,
os mais velhos se criaram com a sua mae na Bahia. Um filho casado j& veio morar com
a dona V., mas foi embora com a mulher. Uma filha também veio morar com eles, na
adolescéncia, mas ocorreu uma situagdo de “abuso sexual” entre pai e filha e os dois

foram embora.

Dona V. interrompeu os estudos na metade da 3% série do ensino fundamental. Estudava
a noite e ndo conseguiu prosseguir, conciliando trabalho e estudo. Residem numa casa
propria na Vila Pantanal, de trés quartos, uma area, sala, cozinha e banheiro. Cada um

dorme em um quarto, primeiro o da dona V., depois da A. e no fundo o do filho solteiro.

A. tem 25 anos, concluiu os estudos, trabalhou no Camps, quando comegou a apresentar
sintomas persecutorios, delirios, e comportamento de agressdo fisica e verbal, com mae
e irmdo. Nao sai, ndo tem amigos, ndo se relaciona, fica s6 dormindo ou brigando com

méie e irmao.

Sr. S. é pai da paciente R. - Paciente 7

O Sr. S., 83 anos, nasceu em Pernambuco, em 1923. Nunca estudou, é casado com
Dona M., e tiveram nove filhos, mas moram com ele e sua esposa apenas cinco filhos.
Uma filha faleceu com 25 anos, em acidente de carro. Aposentowse por invalidez, por
acidente de trabalho (muscular) e conta com a pensdo da filha falecida. E o Sr. S. que
acompanha e participa da vida de R.. Conta com a ajuda de um dos filhos que também ¢

afastado do servico, ajuda no transporte.

R., com 57 anos na ocasido da entrevista, foi uma das trinta primeiras pacientes do
NAPS. Comparece diariamente nas atividades do local. J4 frequentou muitas religides,
mas atualmente é catdlica. Segundo seu pai, ela sempre foi muito estudiosa, trabalhou

no Hospital Guilherme Alvaro por seis anos ¢ 14 mesmo teve seu primeiro surto. Seus
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sintomas mais comuns sdo depressdo, mania, perseguicdo e vulnerabilidade frente aos

conflitos familiares.

Dona J. ¢ tia da paciente S. - Paciente 8

Dona J., com 41 anos, tem 2 filhos, € a tia mais nova de S. (irma do pai, s6 por parte de
mae). Trabalha como agente comunitdria de saude. Divide o terreno da sua casa com a
da irm3. A maie, falecida, morava na casa da frente. O terreno e as casas foram
construidos pelos pais falecidos. A entrevista contou também com a participagdo de D.
F, que ¢ a tia mais velha de S., colaborando com algumas informacdes sobre a infancia

de S. Dona J. ¢ quem mais participa ¢ acompanha o tratamento de S.

S.com 45 anos, esta frequentemente no HD (Hospital Dia), participando das atividades e
tendo um bom relacionamento com os outros pacientes. Gosta muito de ler e seu lugar
preferido ¢ na praga proxima a unidade. Teve uma filha que foi adotada pela tia logo
ap6s o nascimento. Frequentou o Camps e, na ocasido, trabalhou em escritério de
advocacia, como “patrulheira”. Formowse no ensino secundario, fez curso de
enfermagem e tentou vestibular para enfermagem e medicina. Tem 5 irmdos, atualmente
sem convivéncia e foram criados pela avo paterna. A mae morreu “ap6s um tempo”, por

“problemas mentais”, apos o falecimento do pai.

Dona N. é irma do paciente N. — Paciente 9

Dona N. ,com 59 anos na ocasido da entrevista, nasceu em Sado Vicente. E viliva e
reside em uma casa propria, junto aos seus dois filhos e seu irmao N. no Jardim Castelo.
A casa tem dois quartos, sala, cozinha e banheiro. Fez o primeiro grau completo (ensino

fundamental).

N. com 46 anos estudou até o segundo grau, foi patrulheiro do Camps e guarda de caixa
forte. Gosta de musica e toca violdo. Ja passou por vdrias interna¢des antes do NAPS e

aos 16 anos comegaram os primeiros sintomas e sdo recorrentes o delirio, roubo de
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pensamento, agressividade, insdnia e inquietagdo. Na ocasido da entrevista N. estava

namorando com uma paciente do mesmo NAPS, seu quadro ja se apresentava estavel.

Dona N. é irma do paciente G. - Paciente 10

Dona N., 52 anos, ¢ irma de G. e foi quem fez a entrevista, pois a esposa de G. estava
trabalhando. Dona N., além de ceder a sua casa para moradia de G. e sua familia,
acompanha o seu tratamento. Tem quatro filhos e na ocasido da entrevista acabara de

perder um filho assassinado e o pai, que cometeu suicidio.

G., 45 anos, estudou até o segundo grau, trabalhou como eletricista, e servigos gerais de
construgdo. E ex-vigilante bancério, aposentado por invalidez. E casado, tem trés filhos
e mora com a familia na casa de trds de sua irma, por falta de condi¢cdes de habitagdo.
Iniciou o tratamento em 2003 na cidade de Sdo Vicente. Como comportamentos
recorrentes constam visdo de vultos, audicdo de vozes e episodios de agressividade

(bate nos filhos e quebra as coisas em casa).

Dona M. é companheira de O. — Paciente 11

Dona M. ¢ companheira de O. hd 31 anos. Nao se casaram por causa da doenga dele e
para ndo perder a pensdo, porque acreditavam que ele perderia se casasse. Teve dois
filhos com ele, uma com moga com 31 anos e um rapaz com 26 anos. Tem dois netos e
uma neta. Um neto de 15 anos foi criado por eles e ¢ visto como um filho. Tem mais
uma neta e um neto. Dona M. tem 53 anos, estudou até o ginasio e trabalhou em
hospitais. Foi mensageira do centro cirargico da Santa Casa e copeira do hospital dos
estivadores. Parou de trabalhar quando precisou cuidar de O. e de seu pai, que teve

derrame.

O. 58 anos, tem diagnostico de esquizofrenia F20. De acordo com seu prontudrio,
apresenta como sintomas inquietacdo, idéias delirantes, humor deprimido e

relacionamento familiar prejudicado. Iniciou tratamento no NAPS I em abril de 1996,
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sendo que passou por diversas internagdes psiquiatricas desde os 18 anos, em seu

prontudrio consta que o paciente certa vez fugiu do Anchieta.

E o cagula de uma familia numerosa e segundo seus familiares era uma crianga ativa.
Estudou completando o segundo grau. Referéncias ao uso de drogas sdo comuns em seu

prontuario, as citadas s@o heroina, maconha, cocaina, morfina e opio.



