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A esquizofrenia na perspectiva dos cuidadores

Schizophrenia in the perspective of caregivers

Marcelo Machado de Almeida’, Alberto Mesaque Martins?, Celina Maria Modena’®

Resumo

Este estudo tem por objetivo compreender
as concepgdes de cuidadores sobre
0 processo de adoecimento por
esquizofrenia. Na perspectiva da Pesquisa
Qualitativa e da Antropologia da Saude
foram entrevistados 15 cuidadores de
pacientes que utilizavam um servico de
saude mental do municipio de Lagoa
da Prata — MG. Os resultados revelam
que para os cuidadores a esquizofrenia
refere-se a uma doenca grave e de dificil
compreensao. Nesse sentido, aspectos
biolégicos, sociais e comportamentais
foram apontados como elementos chave
para explicagdes acerca da etiologia
dessa enfermidade. Os entrevistados
demonstraram grande preocupagao quanto
a evolugao do quadro clinico, marcada pela
incerteza da manutencdo dos cuidados.
Os participantes também chamaram a
atencdo para a fragilidade no dialogo e
na comunicagao com a equipe de saude.
Observa-se entdo a necessidade de maior
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investimento em acbes educativas no
ambito da saude mental que considerem
nao apenas os conhecimentos cientificos,
mas que também levem em conta os
saberes ja construidos na pratica cotidiana
pelos cuidadores.

Palavras-chave: Esquizofrenia. Cuidado-
res. Saude Mental.

Abstract

This study aims to understand the views
of caregivers about the disease process
in schizophrenia. From the perspective of
Qualitative Research and Anthropology of
Health were interviewed 15 caregivers of
patients who used a mental health service
in the city of Lagoa da Prata - MG. The
results show that for the caregivers the
schizophrenia refers to a serious disease
difficult to understand. In this sense,
biological, social and behavioral elements
were identified as key explanations of
the etiology of this disease. Respondents
showed serious concern about your
clinical course, marked by uncertainty
of maintenance care. Participants also
pointed to the fragility of in dialogue and
communication with the health team. There
is then the need for greater investment in
educational activities within mental health
to consider not only scientific knowledge
but also take into account the knowledge
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already constructed in everyday practice by
caregivers.

Keywords: Schizophrenia.
Family. Mental Health.

Caregivers

Introducao

Desde a idade antiga existem relatos
de sinais e sintomas parecidos ao que
hoje denomina-se de esquizofrenia. Mas, é
somente no século XVIIl que se comeca a
considerar os sintomas psiquicos e se inicia
o interesse em classifica-los, conceitua-los
e trata-los’. Tradicionalmente, os pacientes
com transtornos mentais graves, como a
esquizofrenia, eram tratados sob regime
de isolamento, tendo em vista a suposta
periculosidade oferecida e ainda como
uma tentativa de manter a ordem moral e
publica2.

Entretanto, a partir da década de
1960, ganha forga, na lItalia, o Movimento
de Reforma Psiquiatrica que questionava
a atencdo aos pacientes em regime de
isolamento, propondo novos dispositivos
terapéuticos. O movimento tinha como um
dos pressupostos a desospitalizacdo dos
enfermos, a desconstrugdo do paradigma
da loucura e a valorizagao do sujeito com o
seu sofrimento?3.

A medida que o Movimento da
Reforma Psiquiatrica nos moldes italianos
avangava no Brasil e conquistava seus
ideais, os pacientes eram devolvidos
as suas familias, contribuindo para a
reducéo e fechamento de leitos e hospitais
psiquiatricos bem como para a construcao
de novos modelos de atencdo em saude
mental*®. Desse modo, os cuidadores
passam a desempenhar um importante
papel na reinser¢cdo social dos pacientes
e, ainda, na manutencio da assisténcia e
do cuidado em saude®’.
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Analisando a atividade de cuidado
em saude mental, diversos estudos vém
constatando a elevada sobrecarga objetiva
e subjetiva de cuidadores de pacientes
psiquiatricos®®. O dia a dia do cuidado e a
interferéncia nas atividades e na vida do
cuidador trazem uma sobrecarga que pode
assumir diferentes graus de acordo com as
variaveis envolvidas na relacdo cuidador/
paciente®.

Dada a proximidade dos cuidadores
do processo de adoecimento e dos
servicos de saude mental, os mesmos
também sao levados a produzir saberes
e produzir sentidos que contribuem para
os diferentes modos de se posicionar em
relagdo a enfermidade e nas estratégias
de enfrentamento e a busca dos servigos
de saude''. Nessa perspectiva, este
estudo tem por objetivo compreender
as concepgdes de cuidadores sobre
0 processo de adoecimento por
esquizofrenia.

Métodos

Optou-se pela pesquisa qualitativa
tendo em vista o seu potencial para
aprofundar-se no mundo dos significados,
motivos, crengas, concepgdes, valores
e atitudes'™. A pesquisa foi orientada
pelo referencial tedérico da Antropologia
da Saude, proposta por Helman'. Para
esse autor, ainda que compartiihem a
mesma origem sociocultural, usuarios
e profissionais de saude possuem
visbes distintas acerca do processo de
adoecimento.

Desse modo, as praticas de saude
configuram-se como o encontro entre
sujeitos, bem como entre suas historias
individuais e coletivas, sendo marcadas
entdo, por suas crengas, valores e
representacbées. O deparar-se com a
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enfermidade leva o sujeito e todo o seu
contexto a se reposicionar frente ao
adoecimento, conferindo-lhe significados
e desenvolvendo modos rotineiros de lidar
com a situagao'>,

O estudo foi realizado no municipio
de Lagoa da Prata, situado na regido
centro-oeste de Minas Gerais, com uma
populagcdo de aproximadamente 44.000
habitantes'™. O servico de saude mental
do municipio iniciou seus trabalhos em
1997, tendo sido credenciado como
CAPS em 2004. Como unico dispositivo
de saude mental para adultos, o CAPS
esta estruturado como um servigo hibrido,
prestando atendimento ambulatorial a
populagado em geral e também funcionando
como Centro de Convivéncia. Na ocasiao
da pesquisa, a equipe interdisciplinar de
saude era composta por: dois médicos
psiquiatras, cinco psicologas, duas
terapeutas ocupacionais, um enfermeiro,
uma assistente social, uma farmacéutica e
trés técnicos de enfermagem.

Foram realizadas entrevistas semies-
truturadas com cuidadores de pacientes
diagnosticados com esquizofrenia, selecio-
nados a partir de critérios de amostragem
intencional™. Os pares compostos por cui-
dadores e pacientes foram identificados a
partir dos prontuarios arquivados no CAPS.

Os critérios de selecao utilizados foram:
cuidar de um paciente com esquizofrenia,
residir no municipio de Lagoa da Prata
e concordar com a participagcdo no
estudo. As entrevistas foram construidas
considerando-se as caracteristicas socio-
demograficas da populagdo atendida no
CAPS, tendo como eixo norteador as
concepgbes dos cuidadores acerca do
processo de adoecimento e o exercicio do
cuidado.
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O numero de participantes foi
determinado a partir dos critérios de
saturacao e singularidade do discurso™.
Nessa perspectiva, o numero adequado
de entrevistas deve ser entendido como
aquele capaz de refletir a totalidade nas
suas dimensdes, havendo a suspensao
dainclusdo de novos participantes quando
os dados obtidos passam a apresentar,
na avaliagdo do pesquisador, certa
repeticdo’?.

Ao final foram entrevistados 15
cuidadores, sendo nove mulheres e seis
homens com renda familiar de um a cinco
salarios minimos, baixa escolaridade e
idade média de 48 anos (25-84). Quanto ao
vinculo familiar com o paciente, cinco eram
irmaos, quatro eram genitores, dois eram
cbnjuges, dois eram filhos, um era tio e um,
apesar de nao ser familiar, pertencia a rede
social do paciente.

As entrevistas foram gravadas,
transcritas e em seguida, analisadas na
perspectiva da Analise de Conteldo'
Nesse sentido realizou-se uma leitura
exaustiva das transcricbes buscando
construir as categorias tematicas e as
unidades de significado que orientaram o
processo interpretativo do material®.

Os participantes foram esclarecidos
sobre o0s objetivos da pesquisa e
assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). Para garantia
do anonimato os nomes dos cuidadores
foram substituidos por nomes de pedras
preciosas. O estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos do Centro de Pesquisa René
Rachou-FIOCRUZ, pelo parecer 02/2008,
protocolo 01/2008 em concordancia com a
resolucédo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude.
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Resultados e Discussao

Nosologia: os cuidadores frente a
esquizofrenia

O ato de definir um individuo como do-
ente encontra-se alicercado num conjunto
de sinais, percebidos e interpretados so-
cialmente. Assim, o que é tido como “nor-
mal” em um determinado contexto pode ser
considerado “patologico” em outro. Para
Helman™ a identificagdo dos doentes impli-
ca numa série de experiéncias subjetivas,
seja no ambito da estética e funcionamento
do corpo ou ainda, em mudangas compor-
tamentais e emocionais.

Tratando-se das enfermidades mentais,
as mudangas comumente percebidas
referem-se aos estados emocionais
incomuns ou exagerados ou ainda
mudangas de comportamento em relagao
ao grupo social®. Durante as narrativas, os
entrevistados relataram o momento em que
perceberam comportamentos destoantes
dos pacientes, causando estranhamento e
revelando o adoecimento.

‘Ficava  xingando  0s  outros,
implicando com os vizinhos. Falava
coisa que nem ela sabia, nem a gente
sabia o qué que ela tava falando”
(Topazio)

‘Ela saia, falava coisas sem sentido,
sabe. Eu tinha uma dificuldade porque
ela nado alimentava, ela nao dormia,
ela saia, ficava sentada nos cantos
da praca. Falava que havia uma
persequicdo, que tinha que procurar
aonde que o povo reunia” (Esmeralda)

Apesar dos entrevistados comparti-

Iharem a certeza de que algo fugia a “nor-
malidade” no comportamento do individuo
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que cuidavam, os mesmos alegaram des-
conhecer o que acometia estes sujeitos.
Entretanto, este desconhecimento ndo im-
possibilitou os sujeitos de criarem e cons-
truirem ideias e nomes substitutos que
possibilitassem dar um sentido ao feno-
meno com o qual se deparavam e também
compartilhar ao seu grupo o processo de
adoecimento. Nesse sentido, ao referirem-
se a doenca, os cuidadores utilizaram ter-
mos como: “depressao”, “quadro epilético”,
“doidura”, “loucura”, “problema da cabeca”,
“‘nervoso”, “fraqueza”, dentre outros. Tais
adjetivos mostram-se como substitutos do
discurso da ciéncia, socialmente aceitos
como sinénimos do adoecimento mental e
dizem respeito ao conjunto de sintomas ob-
servados, sendo também encontrados na
literatura cientifica'” 8.

Deve-se considerar que os pacientes e
seus cuidadores recorrem aos profissionais
de saude ndo apenas no intuito de obter um
tratamento, mas, sobretudo, para receber
uma explicagdo e um nome que possa
enquadrar e classificar a enfermidade’®.
Ao receber um nome, a enfermidade
passa a adentrar o mundo simbdlico dos
cuidadores, levando a uma organizagéo
dos pensamentos, sentimentos e acdes
em relagcdo ao doente. Nesse sentido,
compreender melhor a doenca pode dar
mais seguranga e sentimento de controle
ao cuidador™.

Percebeu-se ainda que o fato da
esquizofrenia nao ser diagnosticada em
exames laboratoriais ou computadorizados
gera grande sentimento de angustia
e incerteza para os cuidadores. Esse
sentimento reflete a forte ades&o dos
cuidadores a um modelo de saude
estritamente biomédico e tecnicista, onde
ha uma supervalorizagdo das tecnologias
duras®.
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‘A gente ja fizemos duas
tomografias dele computadorizada.
Né&o deu nada. Fez eletro, ndo deu
nada. Talvez seja o caso a gente
fazer ressonancia magnética pra ver
se tem alguma coisa. Até hoje n&o
descobriu nada nos exames que fez...
tenho esperanca se aparece o que
ele tem(...) talvez aparecia a doenga
dele, alguma coisa”. (Jaspe).

Encontrar uma localizacdo visivel e
palpavel da doenga parece servir como
um conforto para os cuidadores, ja que,
colocando-a no ambito do material, a
doenga adquire a possibilidade de ser
diagnosticada, mensurada e recebe uma
direcao de tratamento, assim como outras
enfermidades do cotidiano dos cuidadores.

Etiologia: os cuidadores em
busca de explicagoes para o
adoecimento

Reconhecida a condi¢cao de enfermo e
as limitagbes impostas pela esquizofrenia,
outra dimensao se abre para os cuidadores:
0 “qué” ou “quem” teria criado condi¢des
para o surgimento da doenga. Assim, &
recorrente que, tanto os doentes, quanto
0s seus cuidadores procurem um sentido
para o seu adoecimento, possibilitando a
organizacéao do cotidiano e a orientagédo em
busca de tratamento’. Helman' denomina
de Teorias Leigas sobre as Causas
de Enfermidade todas as explicacoes,
cientificas ou do senso comum, que visam
dar conta de uma melhor compreensao do
processo de adoecimento.

No presente estudo, os cuidadores
relacionaram a esquizofrenia a
determinagdes hereditarias, afetivas e,
sobretudo, ao uso de alcool e outras
drogas. A utilizacdo de fatores genéticos
e hereditarios como modelo interpretativo
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pode estar ancorada na observacao
empirica do contexto familiar constatando
a presengca de outros transtornos
em membros familiares ou ainda, na
apropriacdo do discurso da ciéncia que
mostra que ha uma maior predisposi¢cao ao
processo da esquizofrenia.

“Penso que seja genético, vem de
familia, porque eu tenho um irméo que
€ mudo e que usa remédio” (Jaspe)

“Acho que é problema de familia (...)
ela tem uns trés dentro da familia
assim que tem isto”. (Quartzo)

As causas afetivas foram enfatizadas e
relacionadas a perdas de diversas ordens e,
em alguns casos, foi atribuido a elas o fator
desencadeante. Como ha uma associagao
temporal entre eventos, os cuidadores
tenderam a atribuir uma relacéo de causa e
efeito entre a perda e o inicio do transtorno.
Esta situacdo pode ser notada na fala de
alguns cuidadores:

“Ele tinha uma namorada (...) Ela
largou ele. (...) Nessa época ele
adoeceu. Entdo néo sei se pode ser
‘emocionamento’ por ter abandonado
a moga ou a moga ter abandonado
ele” (Ambar)

‘Morreu meu irmé&o... um ano depois
morreu meu avd com cancer no esbfa-
go. Ai acho que aquilo abateu demais
ela. Ai ela foi ficando ruim” (Jade)

Concepgdes  semelhantes  foram
evidenciadas em outros estudos'’?"
onde as perdas familiares também foram
apontadas como causas psicossociais
atribuidas por cuidadores familiares a
esquizofrenia. Estas percepcdes encontram
correspondéncia no modelo biomédico
que estabelece eventos vitais e alteragdes
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subjetivas na pessoa como fatores de risco
para o desencadeamento das psicoses em
geral, dentre elas a esquizofrenia®?.

O consumo de substancias psicoati-
vas também foi apontado como causa da
esquizofrenia. Os resultados no presente
estudo corroboram os achados no trabalho
de Matheus, Mari e Santos'® que analisan-
do as concepgdes populares sobre a es-
quizofrenia no continente africano, aponta
para a ideia da drogadicédo como fator que
poderia causar ou piorar a esquizofrenia.
Nesse sentido, a enfermidade estaria rela-
cionada ao comportamento desviante dos
individuos. Essa ideia pode ser traduzida
nas seguintes falas:

‘Eu imagino que seja por causa de
droga (...) Na minha opinido foi as
drogas que ele usou. (...) Acho que
isso afetou o cérebro dele e veio a ter
esse disturbio”. (Diamante)

Os cuidadores ainda apontaram
como um dos determinantes da ecloséo
da esquizofrenia, o cansago mental. O
significado deste conceito é amplo e
subjetivo, mas diz respeito a situacbes em
que o individuo fica sobrecarregado, cheio
de “coisas na cabeca”, preocupacoes,
como se a cabeca tivesse um espaco
limitado a ser preenchido:

“Foi juntando tanta coisa na cabeca
dela...” (Pérola)

‘Ela tem muita inteligéncia, acho
que foi acumulando e passa a ser
exagerado” (Turmalina)

Matheus, Mari e Santos'® também
identificaram em seu estudo uma categoria
‘cabeca cansada” e a relaciona com
preocupacdes excessivas, duvidas, medos,
entre outros que pode acabar destruindo a
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mente. Assim, para os cuidadores a génese
€ um excesso de estimulos captados no
ambiente seja através de preocupacgdes
ou de excesso de inteligéncia. Nessa
direcdo, uma das entrevistadas chama a
atencao para diversos eventos traumaticos
envolvendo o paciente e elementos da
natureza, atribuindo a estes ultimos o
desencadeamento da esquizofrenia.

“Ela foi ofendida de cobra, ela foi
ofendida de cachorro, ela caiu no rio
Sao Francisco cheio” (Turquesa).

As condicdes de trabalho também foram
apontadas como elementos importantes
no desencadeamento da esquizofrenia.
Nesse sentido, a cuidadora aponta para
a grande quantidade de agrotdxicos aos
quais a paciente se expunha, contribuindo
para o surgimento da enfermidade.

“Ela trabalhou no veneno também,
tadinha! Dezesseis anos na usinal”
(Turquesa).

Esses dados revelam que embora com
pouco acesso a informacdes cientificas
0os cuidadores buscam em seu universo
familiar construir sentidos e explicacoes
que orientam os modos de agir com o0s
pacientes. Cabe destacar que nao foi
objetivo desse estudo analisar o quanto
essas concepgdes se aproximam ou se
distanciam dos conhecimentos técnico-
cientificos. Por outro lado, ao considera-
las como saberes do cotidiano, essas
concepgodes configuram-se como
importante subsidio ndo apenas para as
praticas de saude.

Os cuidadores e as concepc¢oes
acerca do progndstico da doencga

A esquizofrenia € um transtorno de
evolugdo crbnica possui um progndstico
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reservado, evoluindo muitas vezes para
uma perda cognitiva progressiva'. Os
entrevistados  demonstraram  grande
preocupacgao quanto a evolugao do quadro
clinico dos pacientes. O sentimento de
duvida quanto a evolugao do quadro clinico
parece estar relacionado a incerteza da
manutencdo dos cuidados, quando o
cuidador atual nado estiver mais presente
ou quando este, por algum motivo, ndo se
apresentar em condi¢des de fazé-lo.

Esta preocupacao vem sendo relatada
em estudos semelhantes que apontam
para a existéncia de uma preocupacao
constante, entre os cuidadores, quanto
a substituicdo futura do cuidador e ainda
0 receio de que os pacientes, no futuro,
sejam encaminhados para asilos ou
tenham um futuro indeterminado’™?¢. As

falas abaixo revelam essa incerteza e
preocupacgao:
“Ai eu fico assim, fica essa

interrogacdo também pra mim. Como
que sera? Sera que realmente eles
vao piorar? Sera que tem chances
de melhora? Entéo eu também tenho
essa duvida” (Ametista)

“Sinceramente eu num creio que vai
ter muito futuro néo, eu ja té6 com
pouco de esperanga”. (Jade)

“Olha, pra te falar a verdade, se ele
continuar do jeito que ta, eu acho que
daqui um, dois anos, eu acho que ele
vai ta louco” (Rubi)

No discurso de outros cuidadores,
percebe-se que ndo existe a ideia de cura
da esquizofrenia, mas sim de um controle,
estabilidade. Essa concepg¢do encontra-
se fundamentada no discurso cientifico,
disseminado na literatura especifica e
nos meios de comunicagao, que aponta
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para a inexisténcia da cura dos quadros
esquizofrénicos.

“Pra mim, ela vai ficar assim: uma
hora melhora, uma hora tem as crises.
(...) Néo sei se tem cura essa doencga,
mas eu acho que vai ter um controle
né, mas ela vai ser sempre doente e
eu vou ter sempre que cuidar dela’.
(Jade)

“Eu, sinceramente, eu acho que ele
né&o vai sair desse quadro. Pelo tempo
do tratamento que ele ta fazendo, eu
acho que desse quadro ele ndo sai”
(Onix)

Deve-se considerar que os cuidadores
entrevistados relataram grandes dificulda-
des na busca por informagdes acerca da
esquizofrenia. As falas dos mesmos refle-
tem uma possivel dificuldade no dialogo
entre os profissionais de saude e usua-
rios, bem como seus respectivos cuida-
dores. Percebe-se entdo, que apesar dos
avangos observados a partir da mudanca
nos modelos assistenciais, ainda persiste
como grande desafio a transformacéo das
praticas de saude mental. Mais do que
uma mudanca de postura, essa transfor-
macao requer também intervengdes sobre
0s processos e condigdes de trabalho que
favorecam a atuacgao profissional pautada
no principio da integralidade.

“Acho que mais de dez anos que ele
tem essa doenca e os médicos nunca
sentou com minha mée, explicou
comé que é, nunca deu detalhes de
como essa doenca veio, sabe. Eu ndo
sei como que é essa doencga, se ela
€ hereditaria, se ela é causada por
alguma droga que ele usou ou por
alguma pancada na cabega. Eu ndo
sei, minha mae também num sabe”.
(Diamante)
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Observa-se a necessidade da
construcdo de estratégias de educacado
em saude que visem nao apenas O
esclarecimento acerca dos sinais e
sintomas, mas que também possibilitem a
circulacdo da palavra, a reconstrucao de
significados e a elaboracao de sentimentos
gerados pela dificil tarefa do cuidado.
Estas estratégias devem estar alicercadas
no contexto soécio-cultural e econdmico
dos sujeitos e pautadas em perspectivas
participativas que nao se limitem a
transmissao de informacoes.

Consideracgoes Finais

A fala dos entrevistados revela
que a esquizofrenia é percebida pelos
cuidadores como uma doenga grave e de
dificil compreensdo, contribuindo assim
para duvidas em relagao a sua etiologia.
Nesse sentido, os aspectos biologicos,
sociais e comportamentais foram
destacados pelos cuidadores como fatores
que contribuem para o seu surgimento e
sua evolucdo. Vale ressaltar que é a partir
destes saberes, construidos e revalidados
socialmente, que os cuidadores buscaram
subsidios para concretizar o cuidado
aos pacientes, revelando assim ser de
fundamental importancia a sua analise e
compreensao.

Embora as mudangas nos modelos
de assisténcia em saude mental tenham
possibilitado a construgdo de novas
praticas assistenciais que priorizam
a reinsercao social dos pacientes, a
Reforma Psiquiatrica ainda ndo encontra-
se concluida e, portanto, ainda carece
de importantes transformagdes. Os
entrevistados, participantes desse estudo,
chamaram a atengao para a fragilidade no
didlogo e na comunicagdo com a equipe
de saude. As duvidas nao esclarecidas
propiciam espagos para sentimentos
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como medo e angustia, elevando assim a
sobrecarga subjetiva do cuidado.

E preciso apostar na construcdo
de espagos dialégicos nos servigos de
saude mental onde os profissionais de
saude, gestores, controle social, usuarios
e cuidadores possam refletir e intervir
juntos na melhoria e transformagédo das
praticas de cuidado. Embora complexa a
interlocugdo entre os diferentes sujeitos
e saberes parece configurar-se como um
possivel caminho para a construcdo de
novas praticas de cuidado, possibilitando
a efetividade dos principios do Sistema
Unico de Saude.
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