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RESUMO

Objetivou-se identificar, entre pais de esqui-
zofrénicos, elementos de sua convivéncia di-
aria com o transtorno e com o cuidado rece-
bido através do sistema de salde. Pesquisa
de campo na vertente historia oral tematica.
Participou um casal, pais de quatro portado-
res de esquizofrenia. Foram realizadas en-
trevistas, gravadas e transcritas, usando trés
instrumentos (dois questionarios especifi-
cos e um didrio de campo). Identificaram-se
trés categorias que retratam dificuldades
vivenciadas no cotidiano, entendimento da
esquizofrenia com sentido de limitagdes,
cansago e sobrecarga com prejuizo da quali-
dade de vida, incerteza em relagdo ao futu-
ro e resiliéncia fortalecida pela fé em Deus.
A concepgdo de cuidado foi associada a pro-
cedimentos técnicos, mostrando satisfacdo
com a atengdo recebida. Concluiu-se que
o sofrimento ocasionado pela convivéncia
com portadores de esquizofrenia é intenso
e os profissionais precisam estar preparados
para lidar com as vivéncias de dor e sofri-
mento do portador do transtorno mental e
seus familiares.
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ABSTRACT

The objective was to identify, among par-
ents of schizophrenics, elements of their
daily life in coping with the disorder and
the care offered and received through the
health system. This is a field research, using
thematic oral history. The parents of four
patients with schizophrenia took part in
this study. Interviews were conducted, re-
corded and transcribed, based on three in-
struments (two specific questionnaires and
a field diary). Three categories were identi-
fied that reflect difficulties experienced in
daily life: limitations in knowledge about
schizophrenia; fatigue and burden with im-
pairment of quality of life; and uncertainly
about the future and resilience strength-
ened by faith in God. The concept of care
was associated with technical procedures,
revealing general satisfaction with the
care received. The suffering related to liv-
ing with schizophrenic relatives is intense,
and professionals must be prepared to deal
with these experiences of pain and suffer-
ing from patients with mental disorder and
their relatives.
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RESUMEN

Se objetivo identificar, entre padres de es-
quizofrénicos, elementos de su convivencia
diaria con el transtorno y la atencion reci-
bida a través del sistema de salud. Inves-
tigacion de campo, vertiente historia oral
tematica. Participd una pareja, padres de
cuatro esquizofrénicos. Se realizaron entre-
vistas, grabadas y transcriptas, utilizando
tres instrumentos (dos cuestionarios espe-
cificos y diario de campo). Se identificaron
tres categorias que retratan dificultades
experimentadas cotidianamente, com-
prension de la esquizofrenia con sentido de
limitaciones, cansancio y sobrecarga con
perjuicio de calidad de vida, incertidumbre
relativa al futuro y resiliencia fortalecida
por la fe en Dios. La concepcién de cuida-
do se asocié a procedimientos técnicos,
mostrandose satisfaccion con la atencion
recibida. Se concluye en que el sufrimien-
to derivado de la convivencia con esqui-
zofrénicos es intenso, los profesionales
necesitan estar preparados para enfrentar
las experiencias de dolor y sufrimiento del
enfermo mental y de sus familiares.
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INTRODUGAO

A esquizofrenia é um transtorno psiquiatrico severo
que tende a evoluir para a cronicidade. Sua severidade
pode ser mais bem compreendida na estrutura familiar ao
considerar os prejuizos causados na vida de seus porta-
dores, em suas atividades cotidianas e em todas as suas
relacdes pessoais!™,

A esquizofrenia era associada a um curso deteriorante,
0 que contribuiu para o fortalecimento da ideia de afasta-
mento social, e seus portadores permaneceram por mui-
tos anos nos manicomios®®®. As criticas internacionais a
essa pratica institucionalizante, desde meados do século
XIX, influenciaram, juntamente com a criagdo do Sistema
Unico de Satde (SUS) no Brasil, a atual reforma psiquiatri-
ca brasileira.

Dessa forma, os portadores de transtornos mentais
gque permaneceram por muitos anos confinados nos ma-
nicémios podem retornar ao convivio social,
com propostas concretas de transformacdo
dos conceitos sobre saude e doenga mental
e sobre a assisténcia nessa dreal®®*®,

No processo de desinstitucionalizacdo,
o contexto familiar é considerado espa-
co privilegiado para o cuidado e essencial
no plano terapéutico de cada portador de
transtorno mental, necessitando de efi-
ciente reorganiza¢do dos servigos de saude
e preparo dos profissionais. Considerando
essas transformagdes torna-se fundamental
ampliar o cuidado para a familial®#19,

O convivio com o esquizofrénico é consi-
derado um compromisso de luta contra o so-
frimento®. E importante que os profissionais
tenham a familia como aliada no processo
terapéutico, ndo se limitando apenas a cuidar
dos prejuizos causados pela doenga®*12),

Portanto, considerando a situacdo de sofrimento dos
familiares de esquizofrénicos, essa pesquisa tem como
objetivo identificar, entre pais de esquizofrénicos, ele-
mentos de sua convivéncia didria com o transtorno men-
tal e com o cuidado recebido através do sistema de saude.

METODO

Tipo de estudo

Utilizou-se a pesquisa de campo de abordagem quali-
tativa, que visa a compreensao em profundidade de deter-
minada realidade a partir do contato direto do enfermeiro
psiquidtrico com os sujeitos envolvidos®?, Foi utilizada a
histéria oral temdtica por se constituir em um conjunto de
procedimentos (elaboragdo de projeto, definicao da colo-
nia e da rede do estudo, elaboragdo de questionario, en-
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No processo de
desinstitucionalizagao,
o contexto familiar é
considerado espaco
privilegiado para o
cuidado e essencial
no plano terapéutico
de cada portador de
transtorno mental,
necessitando de
eficiente reorganizacao
dos servigos de
saude e preparo dos
profissionais.

trevista, transcricdo e analise), baseados no depoimento
gravado, que busca superar os siléncios e revelar a com-
plexidade de uma determinada vivéncia (tema especifico)
na perspectiva do depoente, despertando-lhe o sentimen-
to de ser parte ativa na construgdo de sua historia*+*9),

Local

O estudo foi realizado na area de abrangéncia de uma
Unidade de Saude da Familia (USF) de um municipio do in-
terior do estado de Sado Paulo, composta por 876 familias,
com um total de 2.784 moradores; 45% sdo usuarios da
unidade, dos quais 9,5% tém diagnostico confirmado de
algum transtorno mental.

Populagédo e amostra

Seguindo os pressupostos da histdria oral tematica, es-
ta pesquisa definiu a familia como col6nia do estudo (po-
pulacdo) e como rede (amostra) um casal de idosos, pais e
representantes legais de quatro filhos, por-
tadores de esquizofrenia. Os sujeitos foram
identificados a partir de um estagio curricu-
lar do curso de graduagdo em enfermagem.
Portanto, a amostra foi obtida de modo in-
tencional, pois, apesar do restrito numero
de participantes, é relevante a experiéncia
de vida de uma s6 familia com quatro filhos
esquizofrénicos.

Instrumento

Foram utilizados trés instrumentos para
a coleta dos dados: 1) Questionario de iden-
tificacdo dos filhos portadores de esquizo-
frenia; 2) Questionario de identificagdo da
percepcao de familiares sobre a convivéncia
didria com a esquizofrenia e sobre o cuidado
recebido através do sistema de saude do mu-
nicipio (IPERESQUIZO); e 3) Didrio de campo.

O Questionario de identificagdo dos filhos portadores
de esquizofrenia contém dados de identificacdo de cada
filho e 26 questdes fechadas que abordam a histdria ges-
tacional, as condi¢cdes do nascimento e do parto, as doen-
¢as da infancia e caracteristicas do desenvolvimento, os
interesses percebidos na adolescéncia, a historia pregres-
sa e atual das condi¢Ges de saude, as medicagOes utiliza-
das, as internagdes psiquiatricas e as principais caracteris-
ticas da sua personalidade.

O Questionario de identificagdo da percepcdo de fa-
miliares sobre a convivéncia didria com a esquizofrenia e
sobre o cuidado recebido através do sistema de saude do
municipio (IPERESQUIZO) estd estruturado em: A) Identifi-
cacdo dos participantes do estudo, B) CondigGes de saude
atual, C) Histdria familiar e D) Questdes semiestruturadas
a respeito da convivéncia diaria com a esquizofrenia e so-
bre o cuidado recebido.
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O Diario de campo é composto por anota¢Ges de acon-
tecimentos importantes e das principais impressdes, do
pesquisador, durante o periodo de coleta dos dados.

Aspectos éticos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesqui-
sa da EERP/USP (Protocolo n? 1183/2010) e, apds sua apro-
vacao, foi iniciada a coleta de dados. As questdes referentes
a participagdo dos sujeitos foram explicadas detalhadamente
e, apos esclarecimento das duvidas, foram assinadas duas
vias do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Coleta de dados

O convite para a participagdo na pesquisa foi realiza-
do com antecedéncia. As entrevistas foram realizadas por
uma enfermeira psiquiatrica durante o més de outubro de
2010, no domicilio dos participantes, considerando que
ndo existia relacdo direta de cuidado/autoridade. Inicial-
mente, foi preenchido o Questiondrio de identificacdo
dos filhos portadores de esquizofrenia, com a participa-
¢do dos dois sujeitos do estudo (os pais). Depois foram
realizadas entrevistas separadamente com cada um dos
participantes, seguindo o Questionario de identificacdo da
percepcao de familiares sobre a convivéncia didria com a
esquizofrenia e sobre o cuidado recebido através do siste-
ma de satde do municipio (IPERESQUIZO).

Durante todo o percurso da coleta dos dados também
foi utilizado o diario de campo. As entrevistas foram gra-
vadas e transcritas na integra.

Procedimentos de andlise

ApOs a transcricdo das entrevistas, foram realizadas
leituras flutuantes com o intuito de compreender o tom
vital®®, ou seja, o sentido que os participantes da pesqui-
sa deram a entrevista e que consequentemente também
atribuem a suas historias. A partir da identificacdo das
categorias tematicas foi estabelecido um didlogo entre
os dados encontrados e a literatura cientifica sobre o as-
sunto. Os sujeitos sdo apresentados ao final de suas falas
como pai e mae, seguindo o critério de codificagdao para
garantir o anonimato.

RESULTADOS

De modo a organizar os resultados, primeiramente
sdo apresentados os sujeitos do estudo com base nos dois
instrumentos utilizados na coleta de dados. Em seguida,
sdo apresentadas as categorias tematicas com o tom vital
atribuido a suas histérias de vida.

A) Apresentagdo dos sujeitos

Residem juntamente com o casal de idosos deste estu-
do cinco filhos, sendo quatro portadores de esquizofrenia
e um com comportamento excéntrico, porém sem diag-
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néstico confirmado de esquizofrenia, visto que se mostra
resistente e agressivo diante da presenca de profissionais
da saude. A Unica informacédo possivel de ser obtida desse
quinto filho é que faz uso desmedido de bebidas alcodli-
cas. O casal de idosos ainda tem mais quatro filhos, porém
esses ndo residem com os pais, possuem familia e traba-
Iho e ndo ha relatos de doenga mental.

Quadro 1 — Identificacdo dos sujeitos, pais de quatro filhos porta-
dores de esquizofrenia, dados demograficos e condi¢des de satde

IDENTIFICACAO Pai Mie

Idade 82 80

Naturalidade Abaira/BA Guaxupé/MG

Escolaridade Analfabeto 1° grau incompleto

Estado Civil Casados

Tempo de Casado 60 anos

Ocupagao Aposentado Dona de casa

Renda Familiar Mensal Trés salarios minimos

Religido Catoélico Evanggélica

Pratica Religiosa Nao Sim

CONDICOES DE SAUDE

Diagnésticos Médicos Hipertenséio prcljbilg ?’rrlt:gigizco
Resiste ao Atenolol, Enalapril

Medicacdes em Uso tratamento ¢ Besilato de

medicamentoso anlodipina
- Tabagista ha 72
Habitos anos (fumo de Ex-tabagista
corda)
Satisfatorio (12
Sono/repouso horas por noite, Nao satisfatorio
sono ininterrupto)
Apetite Sem alteragdo
Exercicios Fisicos Caminhada Nao
diariamente
Memoria Sem alteracao Dificuldade com a
memoria recente
Lazer Nao

Manutengdo da
casa e acompanha
consultas

Servigo doméstico ¢

Atividades Diarias cuidado dos filhos

Os pais dos esquizofrénicos relataram histéria de de-
pendéncia alcodlica em seus pais, negando-se qualquer
outro transtorno mental, histéria de internagdo psiquiatri-
ca ou de tentativa de suicidio.

O segundo quadro resume as informagdes sobre iden-
tificagdo dos quatro portadores de esquizofrenia e a histo-
ria pregressa e atual das condig¢des de saude.

As gestagGes dos quatro filhos foram planejadas e nao
houve intercorréncias durante esse periodo. A mae foi ta-
bagista durante a gestacdo dos filhos 1 e 2, porém esse
habito ndo esteve presente na gestagdo dos filhos 3 e 4.
Todos os partos foram do tipo normal a termo, tendo ha-
vido intercorréncia apenas no parto da filha 3, que teve
anoxia, porém nao houve necessidade de UTI e de cuida-
dos especiais apos esse acontecimento.
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A ordem de nascimento dos filhos, incluindo os cinco
filhos sem o diagndstico de esquizofrenia, pode ser apre-
sentada do seguinte modo: filha 1 (esquizofrénica), cinco

filhos ndo esquizofrénicos, filha 2 (esquizofrénica), filha 3

(esquizofrénica) e filho 4 (esquizofrénico).

Quadro 2 — Dados de identificacdo, histdria pregressa e condigdes de satde dos quatro filhos portadores de esquizofrenia

IDENTIFICACAO F1 F2 F3 F4
Sexo F F F M
Idade 57 47 44 42
Escolaridade Fundamental incompleto | Fundamental incompleto Analfabeta Meédio incompleto
Estado civil Solteira Solteira Solteira Solteiro
Religido Evangélica Evangélica Evangélica Evangélico
Pratica religiosa Nao Nao Nao Nao
HISTORIA PREGRESSA E ATUAL DAS CONDICOES DE SAUDE
Acidente [ e - -—-- Atropelado por um
caminhao
Cirurgia Nao Nao Nao Nao
Diagnostico psiquiatrico F20 F20 F20 F20
Comorbidades Hipertensao Anemia Colelitiase Nao
Captopril Cl]?):*gicr)flzg(i)na Biperideno Biperideno
Medicamentos Clorpromazina Haloperidol Fluoxetina Clorpromazina
Prometazina Prometazina L Haloperidol Haloperidol
Sulpirida evomepromazina Risperidona
Habitos (cigarro, alcool, drogas) Tabagista passiva Tabagista passiva Tabagista passiva Tabagista
Tentativa de suicidio Nao Nao Nio Nao
Caracteristicas da personalidade Cogﬂi:;iltva Ansiosa, comunicativa Aagrrlzissls\;a’ COAH%LZS;Q;?\’IO

Na infancia e adolescéncia, os filhos 3 e 4 tiveram po-
liomielite e como consequéncia passaram a apresentar
hemiplegia, com prejuizo do desenvolvimento da deam-
bulacdo. Apenas a filha 3 teve altera¢gdes no desenvolvi-
mento da linguagem, ndo estudou e apresentou dificul-
dade de interagdo com as demais pessoas. Os demais
filhos ndo tiveram alteragdes no desenvolvimento da lin-
guagem, nem dificuldade de aprendizagem. Os principais
interesses na adolescéncia das filhas 1 e 2 era casar-se e 0
filho 4 pintava quadros e sonhava em vendé-los.

As filhas 1 e 2 foram diagnosticadas com esquizofre-
nia aos 15 anos. O inicio dos sintomas psicéticos coinci-
diu, em ambas as filhas, com problemas na vida afetiva,
quando tiveram rompimento de relacionamentos amoro-
sos. Os pais ndo sabem relatar quando os primeiros sinto-
mas da esquizofrenia se manifestaram na filha 3 devido a
dificuldade de interagdo que sempre apresentou. O filho
4 recebeu o diagnostico aos 18 anos apds um acidente,
guando passou a apresentar limitagcdes e a sintomatolo-
gia caracteristica do transtorno, o que culminou em sua
primeira e Unica internagdo psiquidtrica. A filha 1 teve
apenas uma internagdo em psiquiatria, com duragdo de
30 dias por ocasido do primeiro surto; as filhas 2 e 3 nunca
foram internadas em clinica psiquiatrica.

Entre os filhos esquizofrénicos ha um relacionamento
cordial, as filhas 1 e 2 auxiliam a mae nos servigos de casa, de
acordo com suas possibilidades, e auxiliam no cuidado dos
filhos 3 e 4, que apresentam mais limitagdes, inclusive com
cuidados basicos de higiene e de alimentagdo. O contato en-
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tre os filhos esquizofrénicos e os quatro ndo esquizofrénicos
que residem em moradia propria é escasso, pois estdo en-
volvidos com suas proprias familias e situacdes de trabalho.
O relacionamento do filho sem diagndstico de esquizofrenia
confirmado que reside com os pais é baseado no medo e na
submissdo para se evitarem comportamentos agressivos,
pois ndo compreende as limitagdes dos irmaos.

B) Convivéncia de um casal com quatro filhos portadores
de esquizofrenia

Ao entrar em contato com o casal de idosos pais de
quatro filhos esquizofrénicos, foram identificadas trés ca-
tegorias tematicas que retratam essa convivéncia: 1) Co-
nhecimento e percepgdo sobre a doenca a partir do inicio
da esquizofrenia, 2) Dificuldades e limitagGes da convi-
véncia didria com a esquizofrenia e 3) Percepgao dos pais
sobre o cuidado recebido e suas concepgdes de cuidado.

1. Conhecimento e percepg¢éo sobre a doenga a partir do
inicio da esquizofrenia

Apesar da longa convivéncia com os quatro portadores
de esquizofrenia, fica evidente a falta de conhecimento so-
bre a doenca e a resisténcia do pai para falar sobre o assunto.

A cabeca nao funciona, né. (...) Nao sei que doenca que
é. SO sei que eles sdo atrapalhados da cabega (...) (Mae).

[enfatico] Nao! Nenhum [transtorno psiquiatrico]! Minha
familia tem uma saude que eu vou falar, viu! (...) Isso ai
[alucinagdes visuais] ele ndo vé nada, ndo. Nunca! (Pai).
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O sentido atribuido por esses pais a doenga mental
baseia-se nas limitagdes.

Ele néo era assim, ele era estudante (...) Machucou a ca-
beca, ai perdeu tudo (Pai).

O pai atribui a causa das alteragGes vivenciadas por
um dos filhos a um acidente que sofreu no passado, acre-
ditando que o problema possa ser descoberto através de
exames e solucionado. A made atribui a esquizofrenia ao
fato de ndo ter sido reconhecida desde o inicio.

Eu pedi pra doutora mandar fazer exame da cabecga (...)
pra ver o que ele tem, se tem pus (...) E 0 que me interes-
sa, descobrir o que é pra tirar esses problemas (Pai).

Foram [os filhos] criados nas fazendas, a gente nédo se
incomodava de levar eles no médico pra ver a doenga de-
les. Acho que por isso que a doenga tomou conta (Mae).

Embora haja suspeita por parte dos profissionais da
Unidade Saude da Familia (USF) de que o pai e a mae dos
quatro portadores de esquizofrenia sejam primos, a mae
nega veementemente esse parentesco.

O médico falou que meu sangue ndo combinou com o san-
gue do meu marido, por isso meus filhos é [sic] assim. Meu
marido é baiano e eu mineira, ndis ndo é parente (Mae).

A mde pareceu ter mais facilidade para descrever os fi-
Ihos. O inicio dos sintomas psicéticos na filha 1 foi atribuido
ao fato de ela ter sofrido uma decepg¢do amorosa. O inicio da
esquizofrenia no filho 4, apds ter sofrido um acidente, pare-
ce ter sido mais dificil de aceitagdo, pois era o filho que mais
tinha sonhos e apresentava melhor desempenho intelectual.

Comecava a chorar, gritar, a gente procurava: cadé? Mas
a gente nado via [assombracao], era da cabeca dela. Na-
morou um rapaz e quando soube que ele era casado ficou
assim (Mae).

Ele era estudioso! Falava que queria arrumar uma fabrica
pra ele fazer os quadros e vender (...) Ele via lobisomem,
de noite ficava gritando na rua. Hoje ele néo liga mais pra
nada, nem pra ler ele ndo liga. Ndo sabe mais nada de
sentimento (Mae).

Quando questionado na coleta dos dados de identifi-
cacdo se os filhos ja tinham feito uso de substancias ilici-
tas, o pai pareceu se ofender, defendendo-os.

Deus me livre! Creio em Deus Pai! Isso ai ninguém aqui
usa, ndo. Deus me livre e me guarde! Creio em Deus Pai!
Meus meninos € [sic] tudo gente direita (Pai)

2. Dificuldades e limitagdes da convivéncia didria com a
esquizofrenia

Como as entrevistas foram realizadas no ambiente fa-
miliar, algumas dificuldades e limitagdes da convivéncia
com os filhos portadores de esquizofrenia foram presen-
ciadas pela pesquisadora. Os pais relataram a dificuldade
ao perceberem o inicio da esquizofrenia em seus filhos.
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Ih, j@ vem amolar [referindo-se a filha 1] Deus me livre!
Para! Para com isso! (Pai).

Ah, isso é duro, hein! E muito dificil. Estavam tudo com
saude e olha... Ninguém esperava, tinha que acontecer.
(...) Tudo muda, né! Olha essa ai, era trabalhadeira e ficou
desse jeito (Pai).

Imagina que eles ia [sic] crescer com saude. Nao foi as-
sim, né, tinha que consolar (Mae).

O pai se mostrou muito resistente para falar a respeito
dos seus sentimentos em relagdo a esquizofrenia. Em um
primeiro momento ficou em siléncio com os olhos cheios
de lagrimas, parecendo pensar; em seguida, procurou
mostrar que para ele ndo ha dificuldades. Apds esse epi-
sodio, ficou impaciente para finalizar sua parte da entre-
vista, se ausentou do local e quando retornou foi possivel
perceber que havia chorado.

[silencio] E muita coisa que... a gente... [siléncio. Olhos
cheios de lagrimas.] N&o, por enquanto, gragas a Deus,
ta indo tudo bem. (...) Com o poder de Deus nada é dificil
pra mim, nao (Pai).

A mae, por sua vez, pareceu ter mais facilidade para
relatar seus sentimentos. Para ela, a maior dificuldade é
a responsabilidade pelos servicos domésticos, somada a
responsabilidade pelo cuidado dos filhos, passando a vi-
ver em funcgdo deles.

Ah, me senti muito triste [com o inicio da esquizofrenia].
Me deu até...[siléncio] Quando ele [Filho 4] ta agitado fica
numa falagéo, numa gritagdo, grita o dia inteiro! (...) Para
um [filho], comega o outro. E aquele barulhdo! As vezes
eu falo assim: essa casa parece que tem uma coisa que
atrapalha. E o dia inteiro isso! (...) Ndo ha quem aguenta o
alvorogo aqui quando eles estao atrapalhados (Mae).

Mais dificuldade é deles ser assim doentes e as vezes
precisa fazer servico e ndo tem quem ajuda (...), ainda
mais eu com os filhos tudo atrapalhado. O médico manda
eu fazer caminhada, mas ndo posso porque ndo posso
deixar a casa (Mae).

Embora a responsabilidade pela casa e pelos filhos se-
ja algo dificil para a mae, quando questionada sobre o que
mais gosta de fazer atribui a essas fungdes sua maior satis-
facdo. Uma das dificuldades parece acontecer quando os
filhos encontram-se em crise, sendo a paciéncia um ele-
mento crucial para suportar as dificuldades e limitacGes
da esquizofrenia.

Tomar conta da minha casa e fazer compra, comida pra
eles comer (Méae).

A gente tem que ter paciéncia, né! Tem que ter paciéncia...
(Pai).
Perco a paciéncia, fico nervosa e fico la fora. S6 entro

quando eles acalmam (Méae).

Além dos quatro filhos portadores de esquizofrenia,
reside com o casal outro filho que, embora ndo tenha o
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diagnéstico de esquizofrenia confirmado, causa muito
sofrimento a familia. A presenca do filho agressivo em
casa somada a percepgdo pelos pais da idade avancada
faz com que temam pelo futuro dos filhos portadores de
esquizofrenia.

Néis tem sofrido bastante com esse rapaz, vixi! Ele sem-
pre foi assim do mal (Mae).

O nosso [futuro] ja acabou, né, ja tamo velho de idade. Es-
ses ai [portadores de esquizofrenia], coitados, ndo ligam
pra futuro nenhum. Eu sinto muito triste, né! Entrego na
mao de Deus (...) Eu imagino nois morrer e [os filhos por-
tadores de esquizofrenia] ficar por conta dele [filho agres-
sivo] e ele querer fazer mal (Mae).

A fé em Deus foi algo recorrente, ao longo das en-
trevistas, e um componente que parece ser importante
nessa familia, ajudando a conviver com as dificuldades e
limitagdes da esquizofrenia. Os pais também tém a partir
da fé em Deus esperanca de que os filhos sejam curados.

Me senti muito triste [com o inicio da doencga], mas passei
a ser serva de Deus e Deus me consolou bastante. Entre-
go tudo nas méaos de Deus. Ndo tem o que fazer... (Mae).

O que Deus faz so6 ele pode tirar. Se ele deu esse destino
pra eu passar, t6 passando, né! (...) Deus tarda, mas ndo
falta (Mae).

3. Percepgdo dos pais sobre o cuidado recebido e suas
concepgles de cuidado

Embora ndo haja acompanhamento da familia em
servicos especializados em psiquiatria, os profissionais da
Unidade Saude da Familia (USF) vém conseguindo atender
suas necessidades; os pais sentem-se amparados por esses
profissionais. Apesar de ter havido mengdo aos profissio-
nais de enfermagem, bem como aos demais profissionais, o
enfoque é dado ao médico, pois a ele cabe a prescrigdo da
medicagdo necessdria para acalmar os filhos.

0, é dificil ter um médico desse jeito! Essa doutora aqui é
ndmero um, consulta todo mundo (...) As meninas ai [da
USF] séo legal (Pai).

O posto tem ajudado muito ndis, vixi! A médica deu um
remédio muito bom pra ele [Filho 4]. Agora ele ta acalman-
do, ta bem calmo (Mae).

Todas querem o bem da gente, a dona I. [auxiliar de enfer-
magem], a D. [auxiliar de enfermagem]. AD. é enfermeira,
ajuda muito! Tem um pessoal muito bom ai (Pai).

Os pais, apesar da idade avancada, acompanham e se
responsabilizam pelo cuidado da saude dos filhos. A sen-
sacdo de cansaco por essa tarefa e a percepgao da cronici-
dade da esquizofrenia parece ser amenizada pela atitude
dos profissionais.

Eu ja t6 cansado, ave Maria! E um trabalho danado, s6
que eles atendem tao bem! (...) E cansaco de andar pra l&
e pra ca s6 com gente doente (Pai).
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Eu falei [para o médico]: ela toma tantos remédios e nédo
sara. Ele falou: Ah, dona, essa doenca ndo sara mesmo,
s6 miéra [melhora]. E o resto da vida que toma (Mae).

Nos relatos ficou evidente a concepgdo tecnicista que
a familia possui sobre o cuidado. O pai resumiu, além dos
procedimentos, o que considera importante na atencdo
recebida.

Eu levei um tombo, levei cinco pontos aqui na cabega (...)
Ele [médico] receitou antibiético, depois tirou os pontos
aqui e eu tomei trés injecdes [mostrando satisfagao]. (...)
Téa um tratamento muito bom, encaminha pra ir fazer exa-
me... (Pai).

Depende também do jeito de saber conversar, puxar as
perguntas, procurar as duvidas da gente, fazer encami-
nhamento tudo certinho... Néis tamo muito bem, € um cui-
dado abencoado (Pai).

Foi evidenciada nos relatos uma supervalorizagao dos
profissionais médicos que sdo apresentados pelos partici-
pantes como possuidores de todo o conhecimento.

S6 os médicos podem ajudar. Deus primeiramente, abaixo
de Deus os médicos (Pai).

O médico entende tudo. (...) Eu gostaria de saber o que
eles tém. Médico nao fala, ndo, so fala que eles sofrem da
cabecga, mas nao fala que doenga que é (Mae).

Essa familia teve apenas um unico contato com o Cen-
tro de Atengdo Psicossocial (CAPS) do municipio.

Eu levei ela, ficou dois dias e ndo quis ir mais. Eu gostei
muito de 14, mas ela... (Mae).

A resisténcia da filha em participar das atividades do
CAPS parece ser devido a falta de convivéncia com pesso-
as fora de seu ciclo familiar.

DISCUSSAO

Considerando que todas as pessoas possuem uma
trajetdria de vida prépria, com acontecimentos, valores e
lembrangas inerentes a histéria de cada um e que garan-
tem a individualidade do ser humano, a escuta torna-se
fundamental para a consolidagdo da pessoa como sujeito
de sua prépria historia™.

A escuta de um casal de idosos, pais de quatro portado-
res de esquizofrenia tornou evidentes alguns aspectos da
convivéncia didria com esse transtorno e algumas percep-
¢Oes sobre o cuidado recebido que levam a uma reflexao
sobre a importancia de os profissionais estarem preparados
para lidar com essas vivéncias de dor e sofrimento.

O cuidado as pessoas com doenca mental grave e algu-
mas vezes incapacitante como a esquizofrenia torna-se ta-
refa dos pais e de forma mais intensa da mae. De fato, isso
€ o que ocorre na familia estudada, pois a maior sobrecar-
ga e desgaste ficam sob a responsabilidade da mae, que
se abstém de qualquer outro tipo de atividade que ndo se-
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ja cuidar da casa e dos filhos portadores de esquizofrenia,
mesmo aquelas atividades de orientagdo médica para sua
salde, tal como ja relatado em outros estudos®,

Chama a atengdo a idade avangada (80 e 82 anos) dos
pais desses quatro portadores de esquizofrenia, sendo es-
te um motivo de preocupacdes, pois temem pelo futuro
dos filhos. Quando os pais tém idade avancada é comum
ocorrerem mudancas de papéis entre os membros fami-
liares; no entanto, quando os filhos sdo portadores de
transtorno grave, como a esquizofrenia, os pais deixam de
viver o processo natural de envelhecimento com inversdo
de cuidados. Eles mostram-se preocupados com o futu-
ro, por ndo saberem quem dard continuidade ao cuidado
quando eles ndo mais o puderem fazer*®,

A qualidade de vida dos cuidadores de portadores de
transtornos mentais é prejudicada, havendo diversas con-
sequéncias, como falta de apoio social, isolamento, es-
tresse, cansaco, frustragdo, ansiedade, baixa autoestima,
falta de esperanca, prejuizo nas atividades de lazer e pre-
ocupagdes sobre o futuro. Essas consequéncias também
podem ser expressas em termos de sobrecargas financei-
ras, na rotina familiar e em forma de manifestagao de do-
enca fisica ou emocional(®10-11.17-18),

A qualidade de vida dos pais dos quatro portadores de
esquizofrenia estd claramente prejudicada. Entretanto, é
perceptivel que encontraram formas de suportar o 6nus
desse tdo pesado fardo. A resisténcia do pai para assumir
as dificuldades vivenciadas e seus sentimentos parece ser
devida a figura paterna de fortaleza que assume a respon-
sabilidade de cuidar e proteger toda a familia.

A fé em Deus assunto muito recorrente no decorrer
das entrevistas, assume papel essencial na vida desses
pais, fonte de consolo e inspiragdo para conviver com as
dificuldades e limitagdes da esquizofrenia nos filhos. A es-
perancga de cura da esquizofrenia a partir do poder divino
é relatada na literatura cientifica, sendo uma grande fonte
de consolo para os familiares que reconhecem suas limi-
tacGes e as limitagGes dos profissionais perante esse grave
transtorno mental. E relatada também a importancia do
incentivo as praticas religiosas ou a simples espiritualida-
de dos familiares, o que pode ser considerado terapéutico
na medida em que é capaz de dotar a vida de novo signifi-
cado, aumentando a autoestima, a sensagdo de bem-estar
e de satisfacdo®'®), caracteristicas da resiliéncia.

A supervalorizacdo da figura do profissional médico e
dos procedimentos técnicos presente no relato dos pais
parece ser heranga do paradigma médico do modelo ma-
nicomial, fato também reconhecido em outros estudos, o
que pode ocorrer apos o familiar sentir que seus recursos
internos e externos ndo sdo mais capazes de atender as
necessidades da dificil convivéncia com a esquizofrenia,
transferindo para o profissional médico, possuidor de to-
do o conhecimento, a responsabilidade e a esperanga de
superagdo das necessidades®.
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A atencdo basica nos servicos de saude, antes focali-
zada apenas nos cuidados médicos, hoje prioriza toda a
equipe no processo de cuidado. No entanto, devido a ida-
de avancada e ao cansaco no cuidado dos quatro filhos, os
pais encontram no profissional médico sua maior fonte de
apoio, pois a ele cabe a prescricdo das medicagGes neces-
sarias para controle da sintomatologia psiquiatrica, o que
é fundamental para que possam conviver com os filhos
com tranquilidade. N3o foi relatada pela enfermagem ou
membros da equipe nenhuma agdo que transcenda a me-
dicalizacdo da doenga mental. Alguns estudos sugerem
que a falta de a¢des que transcendam a medicalizacdo é
devido ao despreparo dos profissionais para lidar com a
psiquiatria no contexto da atenc¢do primarial?®-2y,

Considerando que habitualmente a percepg¢do que os
profissionais da saude tém a respeito da convivéncia de
familiares com portadores de esquizofrenia é diferente
daquilo que de fato é vivenciado, esta pesquisa pode con-
tribuir para maior compreensdo por parte dos profissio-
nais, de modo a aumentar a qualidade do cuidado pres-
tado. No entanto, é necessario que mais discussGes sejam
realizadas pelos pesquisadores para que a superacgdo das
dificuldades vivenciadas pelos familiares de portadores de
esquizofrenia possa ir além da teoria e se tornar pratica
recorrente nos servigos de atengdo a saude.

Os profissionais da saude podem assumir papel funda-
mental para auxiliar os familiares nessa convivéncia com
a esquizofrenia, ajudando-os a se tornarem mais resilien-
tes e a cuidar dos retornos e medica¢des necessdrias para
suporte da situagdo, o que pode ser facilitado a partir do
conhecimento da histéria familiar??.

Limitagoes

Como as entrevistas foram realizadas no ambiente do-
miciliar da familia deste estudo, a realidade p6de ser co-
nhecida de forma intensa, com todas as suas nuances e
limitagBes: dificuldade em seguir uma ordem na aplicacdo
dos instrumentos e dificuldade na escuta do contetddo das
entrevistas, pois houve muitas interrupgées dos filhos; os
pais precisaram se revezar para atender suas necessidades.

CONCLUSAO

Apesar da longa e intensa convivéncia com a esqui-
zofrenia, foi possivel identificar no casal, pais dos quatro
esquizofrénicos, aspectos que refletem as dificuldades vi-
venciadas no cotidiano, como a nega¢do da doencga e a
necessidade de negar suas fragilidades como pais, a difi-
culdade em expressar seus sentimentos, o entendimento
da esquizofrenia com sentido de limitac¢des, o relato de
cansaco e sobrecarga, com prejuizo da qualidade de vida,
e incerteza em relagdo ao futuro.

Observou-se, a partir da andlise das entrevistas, a resili-
éncia presente nas atitudes dos pais, fortalecida pela fé em
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Deus, fonte de consolo e alivio. A concepgdo de cuidado es-
ta relacionada a procedimentos técnicos, porém os pais re-
lataram estarem muito satisfeitos com o cuidado recebido,
mostrando que a equipe da atenc¢do basica vem conseguindo
atender as necessidades da familia, apesar das limitagGes
por ndo serem profissionais especializados em psiquiatria.
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