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A experiéncia social da psicose

no contexto de um Centro de Atencao Psicossocial

The social experience of psychosis

in the context of a Psychosocial Care Center

Abstract This study discusses the relations exist-
ing between the institutional aspects of a Psycho-
social Care Center (Caps) and the experience of
psychotic patients. Using the referential base of
the social experience of psychosis, which is broader
in scope than a description of the experience of
symptoms, while considering cultural aspects of
the experience, three case studies were conducted
at two different times. All of the patients studied
were interviewed in 1995 and again in 2003. In
addition to interviews with the subjects them-
selves, open interviews were conducted with their
families and their professional carers, thereby tak-
ing the social relationship networks of the pa-
tients into consideration. Three central aspects
were emphasized: (1) study of the history of the
illness; (2) study of the representations of the dis-
ease; and (3) description of the everyday life and
social relationships of the patients. Aspects with
respect to the treatment of psychotic patients in-
cluded in Psychosocial Care Centers were con-
ducted using an anthropological approach.

Key words Mental health and culture, Person-
centered ethnography, Institutionalization

Resumo Este estudo discute as relagdes existentes
entre os aspectos institucionais de um Centro de
Atencdo Psicossocial (Caps) e a experiéncia de
pacientes psicoticos. Com o referencial da expe-
riéncia social da psicose, mais ampla do que a
descricdo da vivéncia de sintomas, mas conside-
rando aspectos culturais da experiéncia, foram
realizados trés estudos de caso em dois momentos
diferentes. Todos os pacientes estudados foram
entrevistados tanto em 1995 quanto em 2003.
Além dos prdprios sujeitos, foram realizadas en-
trevistas abertas com seus familiares e profissio-
nais que os atendem, considerando assim as redes
de relagdo social dos pacientes. Enfatizaram-se trés
planos principais: (1) estudo da histéria do adoe-
cimento; (2) estudo das representacdes da doenga;
e (3) descricdo do cotidiano e das relagdes sociais
dos pacientes. A partir de uma abordagem antro-
poldgica, foram realizadas consideragdes a respei-
to do tratamento de pacientes psicoticos inseridos
nos Centros de Atencdo Psicossocial.
Palavras-chave Saude mental e cultura, Etno-
grafia centrada na pessoa, Institucionalizagdo
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Introducéo

O estudo da narrativa de pacientes psiquiatricos
é possivel a partir de diferentes referenciais: des-
de aquele baseado na vivéncia de sintomas psi-
céticos, identificada por instrumentos padroni-
zados?, até aabordagem de experiénciacomo uma
categoria que inscreve o paciente psicético nas
instituicGes e na cultura ocidental®. Hyden®aponta
que, entre os modelos de narrativas da doenca,
estd a narrativa sobre a doenga estruturada a
partir das concepc0es relativas a ela. O estudo da
narrativa, neste modelo, estabeleceria um elo en-
tre as transformagdes na experiéncia da doenca,
as praticas terapéuticas correlatas e as institui-
¢Oes ligadas a estas.

Ainda que a experiéncia ndo se limite exclusi-
vamente a narrativa, narrar constitui a sua ex-
pressdo através da linguagem, criando uma ponte
entre o saber e o contexto®. Seguindo ainda a sis-
tematizacdo de Hyden?, estudar a narrativa acer-
ca da doenca pode se confundir com a narrativa
como doenga. Pesquisas que utilizam o estudo
de caso como método vém abordando essas duas
possibilidades de anélise e sua articulagdo. Co-
rin%% identificou nos chamados sintomas negati-
vos uma forma de negociar a insercdo social no
dia a dia de pacientes esquizofrénicos. Este com-
portamento retraido teria como objetivo dimi-
nuir a exposicdo do paciente a situagdes de risco
que os levariam a tratamentos hospitalares. Re-
dko®estudou como 21 pacientes psicoticos se uti-
lizavam de um idioma religioso para dar signifi-
cado para sua experiéncia psicotica. Este idioma
servia ainda para elaborar e transformar essa ex-
periéncia, assim como possibilitava uma interlo-
cugdo com outras pessoas acerca das vivéncias
psicoticas.

Ha4, no entanto, escassez da literatura que ar-
ticula a experiéncia aos processos sociais nos quais
estdo inseridos pacientes®’. O sistema de salde e
sua utilizacdo implicam a articulagdo de diferen-
tes saberes, as percepcdes de salide e de manejo.
Kleinman?® definiu experiéncia como um meio de
transacgdes sociais, inserido no campo das rela-
¢Oes interpessoais e mediado pelo universo moral
local, muito além de ser um fenémeno subjetivo.
Tomando essa concepgao de experiéncia, passa a
ser importante ampliar o campo de analise da
relacdo do sujeito com a doenca (considerando a
cultura inserida na narrativa), passando a ser
abordada toda a rede de relagGes, representacGes
sociais e organizacgdo institucional das praticas
terapéuticas na qual estdo inseridos pacientes.
Considerar, nos casos das psicoses, essa dimen-

sdo da experiéncia é, portanto, ampliar o estudo
da abordagem da experiéncia psicética para a
abordagem da experiéncia social da psicose. Esta
segunda é mais pertinente ao contexto e com um
namero maior de articulagdes com o processo
histérico dos sistemas de salde.

A experiéncia social da psicose, ainda que te-
nha interferéncia de fenémenos psiquicos, tem
um carater longitudinal, constituido pela orga-
nizagdo das institui¢des terapéuticas, relagdo com
familia, representacdes sociais da doenca e histo-
ria pessoal de cada sujeito. A experiéncia da psi-
cose se constroi a partir do contato com diferen-
tes saberes e vivéncias institucionais®. O manejo
social de psicoticos pressupde formas de identi-
ficagdo, tratamento e inser¢do institucional, pro-
cessos definidores dessa experiéncia. Nesse con-
texto, a criacdo de novas modalidades de abor-
dagem institucional da psicose, como é o caso
dos centros de atencdo psicossocial (Caps), cria-
dos no ambito da reforma psiquiatrica, impli-
cam o surgimento de novas formas de experién-
cia social ligadas a psicose. O presente estudo
tem como objetivo central estabelecer uma rela-
¢ao entre o modelo institucional dos Caps e a
experiéncia social da psicose.

Etnografia centrada na pessoa

O método utilizado para estabelecer essa cone-
X80 entre experiéncia e instituicdo no ambito dos
Caps foi a etnografia centrada na pessoa, abor-
dagem referenciada no estudo da narrativa da
doenga’. Foram estudadas para isso a narrativa
e ainsercdo institucional, nafamiliae num Caps,
de trés pacientes com diagnostico de esquizofre-
nia. Descrever tal experiéncia nesse contexto é es-
tabelecer uma relagdo entre a subjetividade dos
pacientes, sua vivéncia institucional e as trans-
formagdes no &mbito da assisténcia. A narrativa
tem assim carater sintético, na medida em que
incorpora a cultura, a vivéncia institucional, re-
presentacGes acerca da doenca e a interpretacéo
acerca do adoecimento ao seu conteudo.

O presente estudo desenvolveu-se no ambito
do programa de doutoramento em ciéncias soci-
ais no Instituto de Filosofia e Ciéncias Humanas
na Universidade Estadual de Campinas. Foram
realizadas entrevistas abertas desses pacientes e
familiares e mapeadas suas relagdes sociais. Os
sujeitos estudados estavam inseridos no Caps de
Pedreira (SP). Essa abordagem ocorreu em dois
momentos: em 1995 e em 2003. Todas as entre-
vistas foram realizadas apds consentimento pos-



informado dos pacientes e seus familiares. Seus
nomes foram modificados para que ndo pudes-
sem ser identificados. Os dados incluiram a des-
cricdo e 0 mapeamento das relagdes sociais entre
pacientes e familiares. Foram priorizadas as nar-
rativas acerca do adoecimento, da trajetdria, dos
tratamentos e da origem da doenga.

Os resultados e a discussdo estdo sistemati-
zados da seguinte forma: sdo descritos inicial-
mente dados clinicos e institucionais dos pacien-
tes estudados. A seguir sdo descritas suas histé-
rias acerca do adoecimento e sua inser¢do insti-
tucional como usudrios do Caps, assim como
em seus grupos familiares. Finalmente, sdo dis-
cutidas representacdes sociais acerca da doenca e
sua transformacgdo ao longo dos oito anos que
separaram 0s dois momentos do estudo. E dis-
cutida ainda a insercdo social dos pacientes estu-
dados e, finalmente, a experiéncia narrada de
desqualificacdo social e suas conexdes com as Vi-
véncias institucionais.

Resultados

A Tabela 1 apresenta um resumo dos dados clini-
cos e sociodemograficos dos pacientes. Apds a
apresentacdo, sdo descritos os casos dos trés
pacientes.

Claudio

Claudio vivia numa num bairro distante do
centro da cidade. Sua casa tinha trés quartos, e ele
dividia o seu com duas irmas. Em 1995, Claudio
vivia num quarto que tinha acesso a rua e a sala
de visitas. Tinha dois amigos, com quem saia
durante a semana, ambos pacientes psiquiatricos
que se tratavam com ele. Dividia seu dia entre

estar em seu quarto e as atividades do Caps: tera-
pia individual, em grupo, corporal e atendimento
individual com psiquiatra. Fazia ainda servigos
como ir ao banco, ajudar na limpeza da casa.
Chegava a “fazer servigos para os vizinhos” por
ser “muito de confianga”, segundo sua mae. Nesse
periodo, seus irmdos se davam muito mal com
Claudio: achavam-no preguicoso e diziam que
“fingia ser doente para ndo ter que trabalhar”

Os familiares e o proprio Claudio contaram
que em 1989 ocorreram varias greves nas indus-
trias de porcelana na cidade. Claudio trabalhava
numa delas, tendo aderido ao movimento. Rece-
bia todos os dias comunicados sobre as reivindi-
cacdes e voltava para casa falando coisas estra-
nhas, como “injustica social, exploragdo no tra-
balho, luta salarial”. Para Claudio, nessa época
tudo parecia estranho. Ele entdo conheceu um
boliviano e “achou que também falava espanhol”,
e “comegou a vir para casa falando enrolado”
Nesse periodo, teve uma discussdo com o pa-
trdo, ficou agressivo e foi demitido. Segundo
Claudio, naquela época, em casa, chamavam-no
de vagabundo, e os informes “juntavam muita
coisa na cabeca”, fazendo com que ficasse “atra-
palhado” Ap6s a demissdo, passou a falar coisas
muito mais estranhas, ficava agressivo e discutia
com a familia. Foi levado a um hospital psiquia-
trico e ficou internado por trés meses. Voltou
entdo para casa e passou a brigar com os irmaos,
que o chamavam de vagabundo, irresponsavel.
Diziam geralmente: “Louco rasga dinheiro, vocé
nao faz isso, vocé é preguicoso.”

Para sua mée, a doenca estava associada, além
das questBes trabalhistas, a outras doencgas que
ele tivera quando pequeno: bronquite e um pro-
blema no coragdo. O irmao dizia que ele ja era
“fraco da cabega”, bebia muito. Para a familia, os
problemas aconteciam pela agressividade e falta

Tabela 1. Dados gerais dos pacientes estudados.

Nome Claudio Jodo Cunha Antonio de Souza
Idade e estado civil Solteiro, 38 Solteiro, 43 Solteiro, 38
Situag8o de trabalho (3/95) Aposentado por Aposentado por Aposentado por
invalidez invalidez invalidez
Com quem vivia em 2003 Pais e irméos Mae, avé e dois Pais, irmas e irmao

Diagnostico Esquizofrenia
paranoide

Numero de internagdes 1989-1995 6

Numero de internagdes 1995-2003 0

Regime de atendimentos 1995/2003 Diario/diario

irmaos
Esquizofrenia
paranoide

8

2
Diario/mensal

Esquizofrenia
paranoide

4

0
Diario/mensal
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de trabalho: “N&o trabalhar faz mal e deixa ele mais
doente.” Contavam com orgulho que, por traba-
Ihar na horta comunitaria (em 1995), ganhava al-
gum dinheiro além da aposentadoria por invali-
dez. Segundo a mae de Claudio, as brigas haviam
diminuido com as atividades remuneradas.
Claudio vivia uma situacdo de estabilidade
dentro de sua familia. Tinha um quarto central
na casa, era considerado de confiancga, ainda que
sujeito ao risco de ser agressivo. Sua historia de
adoecimento, assim como era concebida sua do-
enca, era fortemente associada a questdes de tra-
balho. Trabalhar de forma inadequada (ligar-se
a sindicatos) implicava adoecer, e sua condi¢do
implicava ndo trabalhar. Ser normal implicava
ser capaz de desenvolver atividade remunerada.
Ainda que tivesse uma inser¢ao social com mui-
tas particularidades (tinha apenas amigos da sau-
de mental, ficava parte do dia em casa), o fato de
poder ter atividade remunerada permitia que
passasse a ser bem visto em casa. Em 2003, este
achado se reforgou: Claudio tinha ainda poucos
amigos e todos eram ligados ao Caps. Era consi-
derado mais ddcil que nunca por sua familia:
ausentava-se com frequéncia de suas atividades
no Caps para cuidar de sua mée, que adoecera.
Seu status dentro das relagGes familiares havia
melhorado apds sua inser¢do numa atividade
terapéutica desenvolvida em uma fabrica da ci-
dade. la quase diariamente @ mesma empresa de
porcelana onde havia trabalhado antes de adoe-
cer, conveniada da Secretaria de Sadde de Pedrei-
ra. Fazia trabalhos como varrer as areas exter-
nas sob supervisdo de funcionario do Caps. Esta
atividade, ligada a um convénio, era chamada de
“trabalho protegido” Tinha diversos amigos
com guem também conversava durante as ativi-
dades. Nestas, ndo compartilhava do processo
de trabalho, da administragdo, das mesas de re-
feicdo ou do vestiario dos demais funcionarios.
Em 2003, sua familia permanecia também
muito parecida. As concepces a respeito da do-
enca de Claudio mudaram pouco. Sua mae tinha
uma narrativa sobre o adoecimento muito se-
melhante aquela de 1995. Claudio ja ndo era cha-
mado de vagabundo, uma vez que frequentava
quase todos os dias um local de trabalho. Con-
tava que ndo se importava em estar como paci-
ente onde havia trabalhado regularmente antes
de adoecer: “Néo ligo, ndo. Encontro o pessoal,
venho com meus amigos aqui e ganho pra isso.”
Claudio era bastante timido e quieto, mas na
presenca do pessoal do protegido, como chama-
va 0 grupo, sentia-se a vontade, ficava mais ex-
pansivo e falante. Ainda passava parte do tempo

com sua mae, “porque ela precisa de mim”, mas
visitava sempre Antonio Carlos e Fabiano, ou-
tros pacientes.

Claudio era tratado de forma infantilizada
em sua casa; trabalhava sob supervisdo, desen-
volvia tarefas para seus vizinhos sob tutela. Sua
mae se referia a ele como menino. Sua insergéo
institucional ndo promoveu uma mudanca sig-
nificativa nessas representacées, mas entre 1995
e 2003 Claudio havia se tornado assim parte con-
fiavel da familia mediante alguns cuidados.

Jodo Cunha

Jodo vivianum bairro simples, sua tinha qua-
tro pequenos quartos, um banheiro e uma cozi-
nha. Quando contavam a histéria de sua doen-
¢a, ele e sua mée convergiam em suas opinides.
Durante a adolescéncia, Jodo bebia demais e ti-
nha amigos que consumiam drogas. Para ele, esse
fato era importante porque “os problemas da
cabega aparecem quando alguém tem compa-
nhias que levam as pessoas a tomarem drogas”
Sua mée contava que a primeira crise brava co-
megou aos 17 anos, quando emagreceu muito e
tinha muita dor de estdbmago. Tomou Buscopan,
e 0 médico, depois de examina-lo, disse que ele
tinha “tantas qualidades de verme que poderia
ter até na cabega” Voltou para casa apés o aten-
dimento e, no mesmo dia, passou a pressentir
que ia ser preso quando um carro da Prefeitura
parou perto de sua casa. Tomou toda a cartela
prescrita de Buscopan e foi levado a um pronto-
socorro. Voltando para casa, continuou achan-
do que seria preso e tomou querosene, tentando
se matar. Foi internado num hospital psiquiatri-
CO por um meés.

Ao longo dos 18 anos subsequentes ao pri-
meiro episodio, sua mae criou diversas teorias
paraexplicar a doenca de Jodo. A primeira expli-
cacao é referente ao comportamento do pai dele.
Durante a gravidez eles brigavam muito, o que
poderia ter ocasionado inicialmente sua doenca.
Quando Jodo tinha 15 anos, seu pai abandonou
a familia. Essa ideia de falta do pai é corrobora-
da, segundo a mée, pelo fato de que, durante a
internacdo, Jodo chamava todos, “médicos e en-
fermeiros, de pai”. Além disso, ele [0 pai de Jodo]
bebia muito e varias vezes agia como louco mesmo
sem beber. Desconfio que ele tinha problema na
cabeca e que Jodo herdou isto dele.

Outra possibilidade, segundo a mae, era de
que tenha sido feito um “trabalho” por inveja.
Quando Jodo era crianga, sua madrinha pediu
uma foto sua. Ainda que ndo houvesse henhum



conflito com a madrinha de Jodo que justificasse
0“trabalho” sua mée contava:quando minha mée
era lGcida, me contou que meu irméo tinha pro-
blema com bebida porque a amante do meu pai fez
um trabalho para ele. Do mesmo jeito, pedindo
para ela uma foto dele...

Quando perguntada sobre qual dessas ver-
sdes sobre a doenca de Jodo era mais certa, sua
mée contava: N&o sei, as vezes acredito mais numa
coisa, as vezes acredito mais em outra. Ah, néo sei
de nada, parece um jogo de vai-nao-vai.

A relacdo entre Jodo e sua mde era bastante
préxima, e as concep¢des de causalidade eram
abandonadas e reencontradas de forma conveni-
ente num processo que ndo excluiaambiguidade.

No segundo momento do estudo, o reencon-
tro com Jodo ocorreu em julho de 2003, em visi-
tas realizadas a sua casa. Sua inser¢do no Caps
na ocasido era pequena, limitando-se a consul-
tas médicas esporadicas. Na primeira visita, en-
contrei-o deitado em sua cama, no mesmo quarto
de 1995. Havia abandonado o acompanhamen-
to médico regular ha quase um ano e ha vinte
dias o uso das medicagdes. Dizia: N&o entendo
por que ir ao Caps, ndo sei por que ir na TO. Néo
estou ouvindo vozes, ndo acho que vao me pren-
der. Sua aparéncia era descuidada. Para sua mae,
ele “anda meio perseguido e fica escondido no
quarto” Jodo contava ainda: Tenho medo de pio-
rar la e ficar internado de novo, como no ano pas-
sado. Também cansei de ir para |4, atravessar a
cidade inteira para ficar 14 sem fazer nada.

Segundo sua mae, Jodo havia sido internado
em 2001, numa crise desencadeada por um rela-
cionamento amoroso malsucedido com outra
paciente do Caps. Apds o fim da relagdo e da
internacgdo, tinha vergonha de ir as consultas e
outras atividades na instituicdo. Nesse segundo
momento de contato com sua familia, percebe-
mos que as representacdes de sua mée relaciona-
das a sua doenca constituiam ainda um reperté-
rio de diferentes referéncias. Se por um lado sem-
pre havia descri¢do dos trabalhos feitos, por ou-
tro a mée de Jodo referia-se também ao efeito
das drogas usadas por ele durante a adolescén-
cia. No final do periodo do estudo, Jodo havia
voltado a frequentar o Caps, esporadicamente.
Seus contatos se restringiam a sua familia e aos
poucos vinculos que ainda mantinha no Caps.
Apesar de seu longo histérico psiquiatrico, sua
mée dizia que ninguém diz que ele é doente. Uma
vez viajamos pra ver minha familia e ninguém
acreditava que ele tinha ja ficado internado um
monte de vezes. Aqui é diferente. Todo mundo sabe
que ele vai no Caps, todo mundo da rua ja viu ele

ruim. Se eu pudesse, eu saia desta casa. Quando a
perua do Caps aparece por aqui, todo mundo sabe
que é porque o Jodo esta ruim. O préprio paciente
contava que outro problema de ir ao Caps é que
aqui em Pedreira todo mundo sabe que quem vai
no Caps é doente da cabega. Se falo pra perua vir
me buscar, todo mundo olha eu entrando nela. O
Caps fica num lugar onde todo mundo te vé en-
trando, é fogo.

Antonio de Souza

Antonio vivia, tanto em 1995 quanto em 2003,
com trés irmds (Maria, Joana e Eliana), dois so-
brinhos (uma filha de Maria e o filho de Joana) e
sua mae. Duas das irmas e seus filhos haviam
voltado a casa da mée no inicio dos anos 90; no
caso de Maria, em 1994, apds tornar-se vilva.
Joana vivia na casa desde 1988, quando decidiu
voltar de S8o Paulo, onde morava. As trés irmas
trabalhavam, Antonio responsabilizava-se por
varias atividades domeésticas, ajudando sua méae.
A casa tinha cinco quartos: um deles é vazio, de-
socupado em 1994 com o casamento de outro
irmé&o de Antonio, Humberto, também esquizo-
frénico (que se separara de sua esposa alguns
anos depois e voltara a viver com a familia, ocu-
pando novamente o mesmo quarto). Nos de-
mais, viviam as irmas com os respectivos filhos;
Eliana, a filha mais nova, dividia o quarto com
sua mae. Antonio tinha um quarto para si. Ele
tinha um contato intenso com sua familia — fazia
servicos e favores: pagava contas, levava 0s so-
brinhos a escola, ajudava em servigos de manu-
tencédo da casa, como pintura. Junto a sua fami-
lia era calado, ficava afastado das discussdes,
opinava pouco. Contava que era pouco ouvido,
que sua opinido era pouco respeitada.

Nas entrevistas realizadas em 1995, era mar-
cante a divergéncia narrativa entre os familiares
em relacdo a ordem dos fatos de sua histéria
médica, assim como a nogdo de causalidade.
Durante as entrevistas, sua familia debatia as in-
terpretacBes dadas a doenca de Antonio, numa
discussdo da qual ele frequentemente ndo parti-
cipava. Em casa, era dificil encontra-lo sozinho,
estava sempre acompanhado por um dos ir-
maos. Suas préprias opinides e angustias relaci-
onadas a doenga s6 eram identificadas quando
conversdvamos fora de sua casa.

Para as irmds, houve grande importancia o
fato de Antonio ter trabalhado, aos onze e doze
anos, numa fabrica de solventes, junto ao seu
irmdo que também adoecera. Segundo elas, ele
tinha contato com substancias quimicas “muito
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fortes” Ao contréario, para Antonio sua doenga
dizia respeito a uma desilusdo afetiva que ocor-
rera durante a adolescéncia, quando ele se apai-
xonara por uma colega de primario. Durante o
colegial, deixaram de estudar juntos, e quando se
reencontraram estavam distantes e ela tinha um
namorado. Quando soube disso, Antonio em-
bebedou-se, foi ao hospital e “nunca mais foi o
mesmo”. Quando ele descrevia estes fatos as ir-
mas ouviam e, discretamente, olhavam para bai-
X0, rindo, sem que 0 irmao visse.

Apbs essa desilusdo, Antonio viveu “trés ou
quatro anos na droga”, sem que 0S pais perce-
bessem. Esse contato com as drogas tinha varias
interpretagdes, segundo os familiares. Joana, a
irma que se identificava como evangélica, dizia
que a doenca era uma manifestagdo: Antonio ja
seria fraco a principio, basicamente por ndo ter a
Deus. O contato com as drogas apenas demons-
trou essa fraqueza. As irmas contavam que esses
fatos eram piorados pelo pai, que “bebia muito e
desestruturava a familia”, “era machista e néo
queria que as mulheres de casa saissem e estu-
dassem”, segundo Maria. Ao contrario, com 0s
filhos era permissivo e ndo era capaz de admitir
seus defeitos e problemas — diziam que ele era
orgulhoso de que seu filho trabalhasse ja aos doze
anos e ndo o tirara da fabrica, ainda que visse
que ela Ihe estava fazendo mal.

Aos 16 anos Antonio passou a ter comporta-
mento estranho: ndo falava com os familiares,
dizia coisas sem nexo e trancava-se no quarto.
Apo6s uma tentativa de suicidio, Antonio foi leva-
do ao psiquiatra e esteve seis meses em acompa-
nhamento, sem melhora. Em seguida foi inter-
nado em hospital psiquiatrico, tendo voltado de
I4 “como uma crian¢a”, segundo sua mée. Teve
entdo diversas internag@es, pouco contato fami-
liar durante alguns anos.

Em 2003, Antonio havia mudado pouco fisi-
camente. Entre os entrevistados, era ele quem
identificava com mais clareza a impossibilidade
de transformagcdo de seu cotidiano, que se man-
tinha 0 mesmo desde 1995. A exce¢do era o fato
de ir ao Caps com uma frequéncia menor e estar
mais distante de seus amigos da instituicdo. Di-
zia que nao se interessava tanto em sair de casa e,
avaliando o periodo passado entre os dois peri-
odos de estudo, dizia que havia pouco a tirar ou
pbr, porque muito pouco havia acontecido na-
quele intervalo de tempo. Reclamava muito que
se sentia sozinho, dizia que saia pouco de casa,
algumas vezes para atividades breves como uma
ida a padaria. Essas atividades eram banais para
ele, mas ndo conseguia vislumbrar possibilidade

de fazer algo diferente, como encontrar um em-
prego regular. Outra queixa frequente era a de
ter poucos amigos, especialmente do sexo femi-
nino. Sua familia, para ele, ndo conseguia enten-
dé-lo direito, ficava o tempo todo dizendo que
ele fizesse coisas em casa, sendo que muitas des-
sas eram consideradas por ele como “coisas de
mulher”. Antonio mantinha um cotidiano esté-
vel, sem sintomas, sem conflitos familiares, sem
internagdes e tomando medicagdo rigorosamen-
te hé anos.

Representacdes e papéis sociais

Kleinman® chamou de “modelos explanatdrios”
as nogdes referentes a classificacdo, a evolucéo, a
origem e ao manejo apropriado das doencas.
Estas nogdes interferem nas relagBes sociais de
pacientes: modelos que atribuem responsabili-
dade da doenga a motivos morais, por exemplo,
tendem a tornar familiares menos tolerantes a
sintomas psiquiatricos. O estudo desses mode-
los e de representacdes é relevante na compreen-
sdo das relagdes entre familiares e os pacientes
estudados.

O primeiro achado quanto a esses modelos
foi o fato de os oito anos de insergdo institucio-
nal dos pacientes ndo haverem promovido uma
transformacdo dos modelos explanatdrios de
doenca utilizados por familiares. Percebeu-se que
nao havia aproximacao entre as concep¢des dos
familiares e dos trabalhadores do Caps acerca
do adoecimento. Familiares néo se utilizavam de
representacgdes de orientacdo biomédica para ex-
plicar a condicdo dos pacientes ou voltadas a
conceitos de reabilitacdo psicossocial. Este dado
aponta para uma importante limitagdo da insti-
tuicdo na transformacéo do olhar da familia ante
a doenca, que desenvolvia diferentes formas ex-
plicativas dos sintomas e adoecimento.

O “jogo de vai-ndo-vai”, ou a alternancia de
concepgdes relativas a doencga de forma simulta-
nea, descrita pela mée de Jodo Cunha, persistiu
ao longo dos oito anos que separaram 0s dois
momentos do estudo. Jodo e sua mée alterna-
vam a crenca de que o problematinha origem no
abandono do pai ou no consumo de alcool de
Jodo. Da mesma forma, as irmas de Antonio uti-
lizavam referenciais religiosos, e a familia de Clau-
dio mobilizava representac6es ligadas a questfes
de trabalho para explicar o adoecimento dos
pacientes. Estes dados, a ndo utilizacdo de refe-
renciais técnicos da area de salide para a explica-
¢do da doenga, € um achado frequente na litera-



tura®® e sugerem uma lacuna na interlocugéo
entre instituicdo e familia. Os dados apontam
ainda para o aspecto funcional das representa-
¢des. Dois aspectos ligados a sua elaboragao es-
tdo presentes nas narrativas: a responsabilizacdo
do paciente por sua doenca e o seu papel em suas
relagdes sociais. O trabalho de campo mostrou
uma aproximacao entre estes dois aspectos.

Nesse sentido, o caso de Antonio é ilustrati-
vo: frequentava muito pouco o Caps, sempre
morou com seus pais, e todos em sua familia
tinham interpretagdes préprias acerca de sua
condigdo. Ele teve a historia de seu enlouqueci-
mento reinterpretada por cada um dos familia-
res. Em seu caso, havia um grande niimero de
pessoas envolvidas na rede de relagdes de Anto-
nio dentro de sua familia, e cada uma delas for-
necia uma possibilidade interpretativa e de reor-
ganizacdo das representac@es sociais. Antonio
fazia servigos de casa, encontrava dentro da fa-
milia uma fungdo, ainda que seus movimentos
fossem limitados e controlados. N&o era respon-
sabilizado pela familia pela sua condicédo: suas
irméds o encaravam como vitima, seja de seu pai,
seja de uma desilusdo amorosa, seja da fatalida-
de de uma doenga.

Claudio, outro paciente estudado, afastava-
se de tempos em tempos das atividades de Caps
para cuidar da mée idosa. O motivo atribuido
parasua doenga era o envolvimento que teve com
o0 movimento sindical, o que lhe destituia de cul-
pa. Uma demonstracdo de melhora era haver
voltado a trabalhar na mesma empresa onde
adoecera, ainda que no trabalho protegido. Sua
familia considerava sua atividade no trabalho
protegido como um emprego efetivo. Dessa for-
ma, nao ser responsabilizado pela doenga e viver
junto a familia implicavam apresentar um com-
portamento décil, tranquilo, ndo ameacador.

Tanto Claudio quanto Antonio iam ao su-
permercado, banco, realizavam pequenas tare-
fas para a familia e eram considerados “de confi-
anca” Esse papel social desempenhado pelos su-
jeitos estudados os acomodava numa relacdo
familiar que permitia que as concepcdes relativas
a doenga ndo sofressem rupturas, mas procedi-
mentos de ajuste, de adaptacdo as mudancas.
Essas representacBes estavam ainda associadas
ao papel social dos sujeitos na familia, funcio-
nando como norteadoras da relagdo entre elae o
paciente. O Caps frequentado desempenhava
papel de reafirmar, indiretamente, tais represen-
tacdes, preservando uma possibilidade de rela-
cao familiar dos pacientes.

Cotidianoeinsercdo social

Houve poucas mudangas no que diz respeito a
vida social dos sujeitos ao longo dos oito anos.
Os eventos de vida, em sua maioria, estiveram
associados as suas relagdes desenvolvidas no Caps.
Claudio tinha uma rede de amigos ligados ao tra-
balho protegido que se encontrava com frequén-
cia, dentro e fora do Caps. Com excegéao dos con-
tatos familiares, essas relagBes de Claudio eram
exclusivamente vinculadas ao seu dia a dia insti-
tucional. Antonio, por suavez, ja haviatido, entre
as pacientes, namoradas ao longo dos Gltimos
anos e ainda ia a instituicdo muitas vezes com esse
objetivo. Fora do Caps, tinha uma postura bas-
tante diferente, tanto em sua casa quanto com o
resto da cidade. Conta que se sentia intimidado e
envergonhado com outras pessoas que ndo eram
pacientes. Essa timidez nas relagGes do dia a dia
servia como estimulo para que se mantivesse em
seguimento institucional permanente.

Dos pacientes cujos casos foram estudados,
Claudio era o que se sentia mais tenso fora do
Caps, dizendo ter muita dificuldade em se apro-
ximar de qualquer pessoa, particularmente das
mulheres. Contava que nunca havia tido relacio-
namentos amorosos duradouros por se sentir
sempre muito nervoso quando na presenca de
mocas. Entdo suas méaos tremiam e sua pele fica-
va palida. Na companhia de outros pacientes,
conseguia ir a boates para “ficar num canto
olhando pras mogas”, discretamente, mesmo
quando ndo era visto por elas, segundo ele mes-
mo contava.

Entretanto, ir ao Caps ndo era garantia de ter
amigos entre os pacientes, e a possibilidade de ter
relagbes de amizade na instituicdo ndo era ga-
rantia de adesdo ao tratamento. Ter alta do Caps
ocorria muito raramente, e na maioria das vezes
a diminuicdo da frequéncia dos atendimentos
ocorriaa partir da iniciativa do préprio paciente,
com concordancia ou ndo da equipe. Os referen-
ciais para que 0s pacientes tivessem mudancas
no regime de atendimento diziam respeito a pa-
rametros ndo médicos, como autonomia (capa-
cidade de desenvolver atividades necessarias ao
seu dia a dia), continéncia familiar (capacidade
de suportar periodos de piora clinica do pacien-
te) e adaptacdo do paciente ao que era oferecido
pelainstituicdo, o que se chamava de “beneficiar-
se com o tratamento”.

Pacientes que ndo se adequavam as ativida-
des propostas tendiam a diminuir sua frequén-
cia de atendimentos. Assim, quando existia de-
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sinteresse do usuario em ir regularmente ao ser-
Vico, isto frequentemente era visto de forma po-
sitiva, como sinal de melhora. Dessa forma, pa-
cientes que ndo estabeleciam relagbes que tor-
nassem atrativo ir ao Caps tendiam a diminuir
espontaneamente a frequéncia de suas idas a ins-
tituicdo, que passava a ter um papel exclusiva-
mente de tratamento médico.

Apos oito anos de inser¢do no Caps, este ten-
diaa se tornar uma referéncia fundamental & rede
de relacGes sociais de seus usuarios. Antonio teve
relacionamentos amorosos com pelo menos trés
diferentes pacientes no Caps entre 1995 e 2001.
Esses relacionamentos sempre terminaram por
sua iniciativa, e em dois destes casos 0 rompi-
mento provocou piora clinica de suas hamora-
das. Tais eventos eram acompanhados de perto
pelaequipe terapéutica, e esta era predominante-
mente feminina. Essas rupturas fizeram com que
Antonio fosse considerado cafajeste e arrogante
pela equipe, tendo adquirido também ma fama
entre as pacientes do Caps. Antonio passou a ir
com menor frequéncia as atividades terapéuti-
cas, e como se mantinha bem clinicamente, no
foi realizado nenhum movimento para que ele
voltasse a ir ao servico como anteriormente.

Depois de algum tempo afastado, contava a
respeito de sua vida afetiva: Um tempo atraseu ia
muito com garota de programa. Depois comecei a
ir numaigreja, a do Evangelho Quadrangular. Pa-
rei de sair com esse tipo de mulher porque eles ndo
deixavam. Mas falaram para eu parar de fumar e
tomar remédio. A eu fiquei ruim e fui internado.
Fui em varias igrejas, mas elas falavam para parar
de tomar remédio e isso me faz mal. Fui na Uni-
versal, na Baptista Independente. N&o vou em ne-
nhuma hoje. E também n&o vou com essas mulhe-
res de programa porgue tenho medo de beber, ficar
ruim e internar.

Se por um lado a inser¢do no Caps nédo cria-
va alternativas de relagdo social a instituicdo, por
outro mediava relagdes entre familiares e pacien-
tes. Isto ocorria sem que, necessariamente, fami-
liares estivessem envolvidos no tratamento. O
caso de Claudio ilustra essa situacéo.

Durante o periodo de estudo de campo, Clau-
dio afastou-se do trabalho protegido para cuidar
de sua mae, que havia sido submetida a uma ci-
rurgia. Desde 1995, ele j& tinha um papel de cuida-
dor de assuntos considerados de menor risco jun-
to & sua familia. la normalmente ao banco, desde
que com pequenas quantias, fazia pequenas com-
pras, cuidava de sua mde quando os demais fa-
miliares estavam ocupados trabalhando. Segun-
do sua prépria mae, Claudio era bonzinho, de

confianca, desde que tomasse medicagdes, ou en-
tdo ficava com comportamento imprevisivel. O
mesmo acontecia com outros pacientes que se
encontravam sob controle institucional: Antonio
passava a maior parte do tempo dentro de sua
casa, mas desempenhava tarefas domésticas e
também saia para fazer compras a pedido de sua
familia. Da mesma forma, era descrito como bon-
zinho, atributo que o distinguia do periodo no
qual ndo tomava medicaces, tornando-se agres-
sivo. O tratamento era visto pela familia como
uma condicgdo para que 0 paciente se tornasse
alguém de confianca. Entretanto, esta confiabili-
dade ndo previa autonomia social plena.

Jodo Cunha, apds o afastamento do Caps,
passou a ter episddios de piora por baixa adeséo
medicamentosa. Com essa piora geral, sua mae
insistia para que ele ndo saisse de casa com fre-
quéncia; dizia que se andasse com dinheiro podia
“beber ou fazer outra bobagem” Contava que
num periodo de crise comprou varios éculos es-
curos, desnecessariamente. Segundo sua mée, ndo
da pra confiar no que ele vai fazer. Na época em que
ele ia direitinho no Caps, a psicdloga vinha avisar
se ele comegava a ficar mal e era pra prestar atengao
se ele estava tomando remédio. Eles avisavam se ele
ia piorar. A insercdo institucional tinha a funcéo,
para ela, de avalista da liberdade de acdo, 0 que
ilustra 0 quanto o servigo interferia em diversas
esferas das relag@es sociais de seus Usuarios.

Desqualificacéo social

Ha dois elementos centrais para que a instituicéo
passe a ter um papel constitutivo na experiéncia
social para os pacientes estudados: (1) eles ttm a
instituicdo como referéncia de suas relagdes so-
ciais; e (2) ainsercdo institucional implica signifi-
cado social que incide sobre os pacientes.

Os pacientes do Caps tém a ele como referén-
cia na medida em que suas vivéncias dentro da
instituicdo respondem as expectativas. Claudio
gostava de ir encontrar amigos, e o trabalho
protegido possibilitava que nao fosse visto como
“vagabundo” em sua casa. Esta condicdo se es-
tendia as relagdes fora da instituicdo. Antonio
contava; Experimentei sair de noite pela Gltima
vez faz uns trés meses. Vi todo mundo se divertin-
do, mas néo sentia alegria. Voltei logo para casa...
Se eu for na praca para paquerar alguém, ela vai
ser filha de um amigo com quem eu saia muitos
anos atras. Estou com 38 anos e meus amigos de
antigamente se casaram e tém filhos de 18. Acho
que sou também complexado. N&o tenho os dentes



da frente nem dinheiro para arrumar. Quando fico
no meio de muita gente eu fico complexado, dimi-
nuido, discriminado.

Frequentar o Caps € uma marca, e assim im-
plica um significado que incide sobre seus usuari-
0s. Se 0 Caps era visto como um ambiente aco-
Ihedor, protegido, onde as relag@es se davam me-
diante regras e cuidados, as caracteristicas adqui-
ridas por esses sujeitos na instituicdo se perdiam
fora dela. Antonio teve diversas namoradas entre
as pacientes e era visto como “cafajeste” na insti-
tuicdo, mas fora dela era complexado, sem os
dentes da frente, sem dinheiro. Mesmo no caso
de Claudio, que ia a boates, 0 mundo externo ao
Caps era viabilizado quando funcionava como
extensdo da instituicdo, ja que as excursdes ocor-
riam junto a outros pacientes. A méae de Jodo des-
crevia que na cidade todos sabiam que seu filho
era usuario de Caps, o que implicava uma marca
que se opunha a nogdo de normalidade.

Paugan®! elaborou o conceito de desqualifi-
cacdo social ao estudar a situagdo de camadas da
populacdo que migraram a condi¢do de pobre-
za. Discute o fato de a categoria de pobre ndo se
definir a partir da falta de dinheiro, mas pelo
acesso a assisténcia social. Esta implica migrar a
uma condicdo na qual essa popula¢do passa a
ser categorizada como pobre. A pobreza, segun-
do o autor, ndo é definida quantitativamente, mas
atribuida socialmente, pelo conjunto de reacGes
sociais a sua condicdo. A desqualificacdo social,
como modelo de relagéo, caracteriza-se ainda pelo
estigma dos assistidos, ligada a uma identidade
que essa assisténcia imprime. Por sua vez, isso
levaria a experiéncia de isolamento que dissimu-
la uma condicdo de inferioridade na medida em
que pobreza implica a desvalorizagdo do status
social. Da mesma forma, a assisténcia promove
uma integracgdo especifica com a sociedade na
qual o pobre ¢ incluido, mas colocado num es-
trato social caracterizado por desvalorizagdo. No
caso estudado, o Caps constitui uma marca ins-
titucional, e frequenta-lo é enquadrar-se a po-
pulacdo usudaria. Os pacientes entrevistados se
sentem isolados e desambientados quando fora
de situacgdes protegidas de relagdo social.

Havia uma dupla articulagdo da instituicdo e
a experiéncia de desqualificagdo social. Na medi-
da em que se encontravam num ambiente prote-
gido e que supria demandas afetivas, 0s pacientes
nao vislumbravam alternativas aquelas ofereci-
das no interior da instituicdo. Esse processo era
legitimado pela familia. Da mesma forma, a pro-
pria insercdo institucional do paciente no Caps
imprimia uma marca social que o desqualificava.

Conclusdes

O Caps estudado intervinha na experiéncia soci-
al da psicose na medida em que: (1) interferia no
cotidiano dos pacientes, gerando uma condicdo
de institucionalizacdo na qual se limitavam as
possibilidades de uma ressocializagao efetiva; es-
sas representacdes implicavam o fato de o paci-
ente adquirir junto a familia um papel inofensi-
vo, livre de alguns dos aspectos da doenga, mas
mantendo-se na condicdo de doente e conside-
rado sob controle; e (2) estar inserido na insti-
tuicdo mobilizava, em si, um conjunto de repre-
sentacBes sociais vivenciadas no estudo como
desqualificacdo social.

E importante ressaltar que os achados tém
poder limitado de generalizacdo em decorréncia
da grande variabilidade das experiéncias em servi-
¢os de salide mental no pais. Entretanto, esses
achados apontam para um fenémeno plausivel e
relevante no atual momento da reforma psiquié-
trica, no qual tem sido realizado um grande esfor-
¢o no sentido de avaliar as institui¢@es substituti-
vas ao hospital psiquiatrico'?*14, A identificacdo
de como 0s servigos tais quais 0s Centros de Aten-
¢do Psicossocial podem centralizar o cotidiano
dos usuarios permite vislumbrar um novo desa-
fio na discussdo das praticas nessas instituicGes.

E importante ainda salientar que a institucio-
nalizacdo identificada neste estudo é incompara-
vel, qualitativamente, a descrita nos hospitais psi-
quiatricos desde a década de 1970%. A encontrada
no Caps estudado é baseada em relagdes afetivas
entre usuario e instituicdo, ocorre em espago aber-
to e voluntariamente. E talvez nesta caracteristica
acolhedora da instituicdo resida o risco da cen-
tralidade desta no cotidiano do usuério.

N
[
[o2}
w

TT0Z '¥9T2-GSTZ:(7)9T "eARB|0D 3PpNEs 7 BIOUIID



Referéncias

10.

11

12.

13.

14.

15.

Cutting J, Dunne F. Subjective experience of schizo-
phrenia. Schizophr Bull 1989; 15(2):217-231.

Corin E. The thickness of being: intentional worlds,
strategies of identity, and experience among schizo-
phrenics. Psychiatry 1998; 61:133-145.

Hyden |. The illness narrative. Sociology of Health
and lliness 1997; 19(1):49-64.

Csordas TJ. Embodiment and experience. Cambridge:
Cambridge University Press; 1994,

Corin E. Facts and meanings in psychiatry: an an-
thropological approach to the lifeworld of schizo-
phrenics. Cult Med and Psychiatry 1990; 14:153-188.
Redko CP. Fighting against the “evil” religious and
cultural construction of the first psychotic experience
of young people living in Sdo Paulo, Brazil [tese].
Montreal: McGill Univerity; 2000.

Hollan D. The relevance of person-centered eth-
nography to cross-cultural psychiatry. Transc Psych
1997; 34(2):219-234.

Kleinman A. The illness narratives: suffering, heal-
ing and the human condition. New York: Basic Book;
1988.

Colvero LA, Ide CC, Rolim MA. Familia e doenga
mental: a dificil convivéncia com a diferenca. Rev
Esc Enferm USP 2004; 38(2):197-205.

Pereira MAO. Representacdo da doenca mental pela
familia do paciente. Interface — Comunic, Saude,
Educ 2003; 7(12):71-82.

Paugan S. Disqualificacion sociale. Paris: Librairie
Christian Chaboud; 1997.

Mielke FB, Kantorsky LP, Jardim VMR, Olscho-
wsky A, Machado MS. O cuidado em satde mental
no Caps no entendimento dos profissionais.Cien
Saude Colet 2009; 14(1):159-164.

Mielke FB, Kantorsky LP, Jardim VMR, Olscho-
wsky A. Avaliagdo de um servico substitutivo de
salde mental. Cogitare Enferm 2009; 14(1):52-58.
Furtado JP. Avaliacdo da situacdo atual dos progra-
mas residenciais terapéuticos do SUS. Cien Saude
Colet 2006; 11(3):785-795.

Goffman E. Internados: ensayos sobre la situacion
social de los enfermos mentales. Buenos Aires: Amor-
rortu Editores; 1972.

Artigo apresentado em 17/11/2008
Aprovado em 16/05/2009
Verséo final apresentada em 17/06/2009



