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A elaboragédo de um significado para a compreenséo e a convivéncia com a esquizofrenia constitui um.
das maneiras de os familiares lidarem com a doenca e a evidencia como um fenémeno culturalment
constituido. A partir de uma abordagem antropoldgica, este estudo entrevistou 14 familiares de 8
pacientes com diagnostico de esquizofrenia, buscando formular uma compreenséo da esquizofreni
através dos conceitos e imagens do universo cultural e social familiar. Os dados produzidos foram
analisados segundo metodologia qualitativa. Trés categorias de concepg¢éo de doenca sao discutide
Problema de Nervoso, Problema na Cabe&aoblema EspiritualArgumenta-se que as concepg¢des
analisadas podem ser compreendidas como construgdes culturais e discute-se a importancia des
abordagem para a compreenséo da evolucdo da doenca e para a elaboragéo de programas de interver
culturalmente apropriados.

Esquizofrenia; familia; cultura; estudo qualitativo

Family conceptions of the nature of their relative’s iliness are part of the coping process and reveal the
cultural construction of the illness experience. As part of a larger qualitative study conducted at the
Schizophrenia Program of the Department of Psychiatry, Escola Paulista de Medicina - Unifesp, 14
relatives of 8 out-patients diagnosed with

schizophrenia were interviewed and invited to talk freely about their ideas and feelings concerning
their relative’s problem. Qualitative analysis was conducted to elicit categories of illness representations.
Three main categories are presented for discud@ioblema de Nervoso, Problema na Cabagd
Problema Espiritua{Nerves, Head and Espiritual Troubles). The authors sustain that these categories
can be interpreted as culturally constituted and discuss the relevance of popular illness concepts fo!
a broader understanding of the course and outcome of schizophrenia and for the planing of culturally
meaningful intervention programs.

Schizophrenia; family; culture; qualitative research

* Trabalho realizado com pacientes e familiares do Programa de Esquizofrenia do Ambulatério do Departamento de Psquiatria
Unifesp - EPM. Os dados apresentados nesse artigo sao a analise inicial de um estudo mais amplo sobre aspectos qualitative
convivéncia familiar em familias com um membro com diagnéstico de esquizofrenia. O estudo contou com auxilio financeiro do CNP

1.Terapeuta ocupacional - Departamento de Psiquiatria da Universidade Federal de Sao Paulo - EPM.
2. Antropologa, pés-graduanda da Mc Gill University - Montreal, Canada.
3. Professor Titular do Departamento de Psiquiatria da Universidade Federal de Sao Paulo - EPM.
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Introducéo linear entre a doenca mental e o sistema fanikase foi um
Relacdes familiares e esquizofrenia pressuposto basico de estudos conduzidos a partir do final da
A esquizofrenia € uma doenca crbnica, freqientementiécada de 50, que procuraram estabelecer relacdes de

incapacitante, e aos familiares cabe cuidar ou administrar, dausalidade entre aspectos das rela¢gBes e estruturas familiares

alguma maneira, o membro da familia que sofre, fica dependelfigan especial o relacionamento méae-filho e as relagdes maritais)

e desorganizado. A familia cabe promover o contato entreeoa manifestacéo da doenca. Os estudos conduzidos por Lidz e

doente e os servicos de salde existentes. Essa tarefa envoblé ilustram essa atmosfera conceitual.

procurar, avaliar e encaminhar o doente ao médico, hospital olJm modelo comunicacional passou a determinar as

servico de saude disponivel; conduzir as “negocia¢cfes” entabordagens a partir da década de 60, concomitante ao

o profissional que prescreve determinado tratamento e o familigiesenvolvimento de estudos dirigidos a familia como um

gue identificado como paciente, reluta em aceita-lo; lidar comistema. Os estudos de Wynne & Sihgsobre os padrbes

as situacdes de crise, decidindo quando é possivel 0 mane@nunicacionais familiares na esquizofrenia e a teoria do duplo-

em casa e quando buscar ajuda emergencial. vinculo proposta por Bateson e €sfio exemplos deste modelo
Nem todos os familiares possuem condi¢des estruturaide pesquisa. As pesquisas conduzidas pelo grupo de Palo Alto,

econdmicas e emocionais para conduzir satisfatoriamente esBdgradas por Bateson, representaram uma importante
aspectos da convivéncia com a doenga. Entretanto, de alguaréiculacdo da compreensdo da esquizofrenia em termos
forma elaboram a experiéncia, lidam com seu sofrimento @municacionais no contexto das relagdes familiares. Entretanto,

expectativas e podem viabilizar a convivéncia com a doenctis proposicdes foram freqientemente mal interpretadas e o

buscando apoio em sua rede de conhecidos, em algum sistdoeo causal continuou a predominar, com concepc¢des de

de crencas e em tratamentos alternativos. esquizofrenia como um “produto”, ou uma “solu¢do”, por um

O envolvimento afetivo caracteristico dos lagos familiares demembro da familia, para lidar com uma estrutura familiar doentia.
alguma forma orienta as tentativas de entendimento e as bus@asefeitos desses pressupostos na prética clinica foram bastante
de solugBes para muitas questdes pertinentes ao convivio coegativos e freqlientemente se traduziram por uma atitude de

um familiar doente. Jenkih®bserva a esse respeito, que, gulgamento social que, no minimo, ndo auxiliou as familias a

sustentar essas atitudes esta semprenatrucdo de um lidarem melhor com a doenca. E apesar de tais pressupostos

sentidopara a experiéncia cujo significado simbdlico possuiedricos ndo terem sido confirmados por evidéncias empiricas

um tom mais intimo e emocional do que a compreensao da doesetisfatorias, muito de sua influéncia conceitual ainda caracteriza

em termos sociais mais amplos. o relacionamento entre os profissionais de salde e os familiares.
A elaboracdo de um significado para a compreensdo e @ modelo familiar sistémico evoluiu com o reconhecimento

convivéncia com uma doenca grave € um processo que evidernd#es limitacbes do enquadre proposto inicialmente, linear e

o fendmeno da doenca como uma construgcdo culturalh®meostético, chegando a formulacéo de abordagens do sistema

constitui, segundo Kleinmanum modelo explanatérioum  familiar como um conjunto interacional organideste modelo

sistema conceitual que fundamenta a relagdo mediadora entessabeleceu-se como o enquadre teérico predominante para as
doenca, o doente e a realidade social. Nesse cenario esadordagens profissionais atuais em terapia farhiiatretanto,
incluidos todos os aspectos da busca e manutengcdo de asmprincipais linhas de pesquisa com familias de pacientes com
tratamento médico e, por esse motivo, a compreensdo doanstornos mentais ndo se desenvolveram a partir do modelo
modelos explanatodrios é importante para o desenvolvimentséstémico, entre outras razdes, pelas dificuldades de

a operacao de uma abordagem compreensiva e eficaz de sasideematizacdo dado o seu carater essencialmente descritivo.

mental para a esquizofrenia. As investiga¢cBes recentes mais importantes nesse terreno,
segundo Marsh tém se realizado a partir de um enfoque
Estudos e pesquisas na area multidimensional formulacdo tedrica que pretende reunir

De maneira geral, estudos conduzidos nos campos dagdéncias complementares das ciéncias biolégicas, sociais e
ciéncias sociais, psicologia e antropologia, embordo comportamento. No estudo da esquizofrenia esse modelo
diferenciando-se em relacdo aos enfoques tedricospeocura considerar de maneira integrada aspectos do substrato
metodolégicos, tém buscado descrever e compreender colmiolégico da doenca e fatores ambientais e psicoldgicos,
guestbes de estrutura e relacionamento familiar s@poiados em analises das evidéncias de pesquisas realizadas
interrelacionam com aspectos da etiologia, curso e progndstina area. Os aspectos psicossociais mais estudados dentro do
da esquizofrenia. ambiente familiar sdo os fatores de estresse que influenciam o

Uma revisdo bibliogréafica revela que grande parte dosurso do transtorno, sendo as principais variaveis medidas os
estudos realizados a partir de um referencial psicodinamico tdbesvios de ComunicacBie o indice de Emoc6es Expressas
procurado de alguma forma lidar com uma relagdo de causalidg@E) na convivéncia familiar. As EE, particularmente, tornaram-
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se uma das principais variaveis pesquisadas, promovendad@agnostico de transtorno mental, particularmente esquizofre-
encontro (e confronto) de modelos tedricos e merecendaja. Seus componentes especificos séo hostilidade, comentéri-
portanto, analise mais detalhada em seguida & descri¢do akecriticos e superenvolvimento emocional. As EE estéo entre
estudos realizados a partir das abordagens epidemiolégicassprincipais conceitos investigados nas ultimas duas décadas
sociais. nas pesquisas de fatores psicossociais no curso e prognéstico

Sao considerados fundamentais para o questionamento das doencas ment&is Avaliacdes de EE tém sido aplicadas
fatores socioculturaiio curso da esquizofrenia os primeiros em diversas culturas como uma medida da evolucéo clinica da
estudos comparativos gerados a partir de trabalhossquizofrenia e muitos estudos realizados no mundo todo
epidemiolégicos realizados apos a Segunda Guerra Mdhdialsugerem uma associagéo de niveis altos de EE e indices de
Estudos classicos como os de Murphy e Raheaviurphy*?, recaida. MafP afirma, contudo, que a comparac¢ao das
nas llhas Mauricio, e de Waxigrno Sri Lanka, tiveram o diferencas observadas entre estudos de culturas diversas fica
reconhecido mérito de chamar atencao para a influéncia geejudicada pelas diferencas de composi¢do das amostras e da
fatores culturais na esquizofrenia. Murphy e Réfestudaram  baixa reprodutibilidade das medidas de EE, principalmente
as diferencas culturais nas crengas sobre doenca rtfentafjuanto ao componente de superenvolvimento emocional entre
analisou as crencas sobre a doenca mental, os sistemasfatailiares.
tratamento locais e a estrutura e relacionamento familiar como  Os estudos com EE também despertaram enorme interesse
fatores determinantes das varia¢des transculturais no cursm@meio clinico, que rapidamente absorveu o conceito e adaptou
prognéstico da esquizofrenia. Ndo obstante as cifti®a$ 1»  formas de avaliacdo, inicialmente dirigidas a pesquisa, para
18 a possiveis falhas metodoldgicas de tais estudos, principaelinear programas de intervencao familiar no tratamento da
mente quanto a padronizacéo diagndstica, tamanho das amesguizofreni& Uma extensiva revisdo sobre o assunto se
tras e medidas de avaliacao, tais hipdteses encontram susteneontra em Mari e Strein® um estudo de metaanalise dos
tagcdo em dados obtidos no Estudo Piloto Internacional parasultados de pesquisas desenvolvidas em intervencdes fami-
Esquizofrenia (IPS$) 2 e em dados de estudos longitudinaisliares e recaidas na esquizofrenia.
gue se seguiram e complementaram o IPS$Esses estudos,  As EE tornaram-se uma questdo paradigmética, entrelacando
multicéntricos e multiculturais, obedeceram aspecto®s dominios psicodinamicos, sociais e transculturais das
metodoldgicos importantes como o uso de instrumentos dela¢des familiares na esquizofrenia. Entretanto, estudos
diagnéstico e avaliagdo padronizados, amostras representamparativos multiculturais levantam a questéo da fragilidade
vas, controle de variaveis como sexo, idade e tipo de inicio dita construcdo do conceito de EE diante de evidéncias de que
surto psicético nas analises comparativas de amostras de paxs- componentes medidos nesse indice representam, na
entes de paises desenvolvidos e em desenvolvimento. Os realidade, um conjunto de respostas culturalmente construidas.
sultados apontam para um padréo consistente de melhor e\Rer esse motivo tornou-se fundamental avaliar cuidadosamente
lucdo dos pacientes nos paises em desenvolvimento (mais pavalidade do construto EE, proposta por Jenkins & Karno
cientes assintomaticos, menor proporcao de incapacitacao stravés de uma analise antropologica dos fatores culturais
cial, melhor curso da doencga, menor proporcéo de pacientegpressos nas relagbes familiares, em que as interpretacdes
com duragéo prolongada do episédio psicético), independenteilturais da doenga representam um de varios fatores a serem
do tipo de inicio da doenca. investigados através de técnicas etnograficas.

A influéncia determinante de fatores familiares, valores sociais A abordagem antropoldgica, ao propor formulacdes que
e sistema cultural no curso e prognostico da esquizofreniaséigerem a investigacao da articulagdo cultural da doenga no
atualmente um consenso. No entanto, os resultada®ntexto familiar e social, alia-se aos estudos epidemiolégicos
encontrados nesses estudos transculturais indicam tambéne asicodinamicos, possibilitando uma relagédo enriquecedora
necessidade de andlises qualitativas para a melhor compreendégontos de vista complementares. A avaliagédo dos sistemas
e complementacdo dos dados até aqui produzido$gcais de salde mental, com destaque para os estudos
principalmente para viabilizar a interpretacdo das diferencastnogréficos focais, tem sido recomendada como estratégia
encontradas. . inicial de pesquisa em salude mental, para levantar “mapas

Mari®, Mari & Streinef®e Mc Farlane & Lukeriéestdo entre  descritivos de problemas, perspectivas, realidades sociais e
0s autores que realizaram revisdes sobre estudos baseadmzirsos locais® Os estudos etnograficos constituem um eixo
nas Emocdes Expressas (EE). As EE constituem um concetie investigacdo ainda pouco explorado, mas, ndo por isso,
desenvolvido originalmente por Brown e colaboradores nanenos fundamental para o campo da salde niéital.
Inglaterra, ha trés décadas, em estudos sobre o curso das
doengas mentais e consistem num indice de respostas afetivaterminologia
expressas por familiares em relagdo a um membro da familia comA publicagdo do DSM-1lem 1980 introduziu na psiquiatria o
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termomental disordecomo uma nomenclatura mais adequad#ereditariedade, infeccéo, dieta ou do meio ambienttEste
do quemental illnessem concordancia com sua abordagensignificado abrange o de doenca, porém apenas sob o0 aspecto
descritiva e a tentativa de neutralidade quanto as teorigatolégico do disturbio envolvido e ndo do fenémeno total
etiolégicas. No Brasil, essa orientagdo determinou a substituicélesta. Por esse motivo optamos por utilizar o termo disturbio
gradual do uso do termaencapor distarbig, transtornoou  para traduzi-lo, aproximando, na realidade, o conceitiiséase
desordemempregados inicialmente de forma indiferenciadada leitura clinica do conceito alisorder (que é um termo
Recentemente a publicacdo da CID-10 propds o0 uso do terradginalmente genérico) e respeitando a formulagdo conceitual
transtornoem toda a classificacdo numa tentativa delas ciéncias sociais que descrevemos a seguir.
padronizacdo da nomenclatura, visando dessa maneira evitar
“problemas ainda maiores inerentes ao uso de termos tais comBisturbio e doenca:questdes conceituais na antropologia
‘doenca’ ou ‘enfermidade’ 2 Embora se reconheca a Nas primeiras elaboragdes a esse respélisifirbio
importancia e a utilidade dos atuais sistemas classificatorios(disease) foi definido por Kleinm&rcomo uma formulagéo
estudo dos transtornos mentais a partir do ponto de vista donceitual representando as alteracdes, disfuncBes ou
sujeito que sofre sO é possivel se consideramos a experiéngé&tologias dos processos biolégicos e psicofisiolégicos do
(individual ou coletiva) de tal transtorno, que constituiorganismo edoenca(illness) como representante do
precisamente o fenbmeno daengacomo umaconstru¢do conjunto de reacfes e experiéncias pessoais e sociais
cultural. Nesse sentido, é interessante notar que no tocanteratativas ao processo vivido. Nessa formulagao inicial,
guestdes culturais, o DSM-IV procurou considerar aspectatisturbiofoi concebido como a leitura da doencga a partir de
relativos a cultura e etnia, incluindo recomendac¢des em enquadre biomédicbedoencacomo a maneira de cada
informacdes no corpo do texto e elaborando um apénditedividuo, em seu meio cultural, reconhecer, nomear,
(Apéndice 1) que inclui itens para uma formulag&o cultural dosomunicar e lidar com o fenémeno. Disturbio e doenca seriam,
diagnosticos e informagdes sobre Sindromes Culturalmenéatdo, componentes conceituais de um fenémeno maior
Determinadas. Nesse apéndice, que visa “auxiliar o profissiordé¢énominadcsickness.
a avaliar e reportar sistematicamente o impacto do contextoO conceito de disturbio (disease) foi posteriormente
cultural do individuo®, utilizam-se as expressdes “explicagbeseformulado por Kleinman baseando-se em contribui¢des de
culturais para aloenc¢d e “categorias locais relativas & Hahr#> * para abranger ndo somente o aspecto da leitura
doencd. Os sistemas classificatorios descritivos, portanto, ndbiomédica da doeng¢a, mas toda reconstrugao ou
tém como evitar o conceito de doenca quando o abordamirderpretagdaécnicada doenga por qualquer individuo
partir de um contexto que considera fatores vivenciais ienbuido de uma abordagem terapéutica. Nesse contexto
relacionais inerentes ao aspecto social e cultural dos transtormoslui-se a compreenséo da doenc¢a por um médico ou outro
mentais. profissional da saude e também a interpretacdo do mesmo
Ao tratar deaspectos conceituais e da elaboragdo culturd&éndmeno por um religioso ou por um curandeiro tradicional.
das doencas, a antropologia faz uma distin¢gdo conceitual predid@inman sustenta esta proposi¢cdo argumentando que todas
entre os termodiseaseeillness uma vez que a concepgao deas interpretacdes das doencgas sdo socialmente construidas,
illness como culturalmente construidgpromove um independente de uma posicao tedrica ou ideologica. Assim,
realinhamento das questdes de diagnéstico, etiologia, cursdio se excluem os determinantes culturais que também
progndstico e terapéutica do fenébmeno da doenga. Comsastentam o modelo biomédico das doengas. A respeito
propdsito de reter e demarcar essa diferenciacdo conceitdalssa determinacao social, afirma Rodrigtiéas doengas,
usaremos, como sugerido por M3ro termodistirbio para  suas causas, as praticas curativas e os diagnosticos, séo
nos referirmos aiseasee doencapara designaitiness Ndo partes integrantes dos universos sociais e, por isso,
desconsideramos o fato de que em nossa lingua o terimaissociaveis das concepg@es magicas, das cosmologias e
disturbio tem sido utilizado como uma das tradugdes deas religides (...) Quem reflete sobre os crucifixos, sempre
disorder; Entretanto, disease e illness, comumente traduzid@gesentes, nos nossos hospitais, na especializacdo dos
por doencando sédo sinbnimos em inglétnessé um termo  hospitais segundo classes de pessoas, na cruz simbolizando
mais genérico que designa o estado de estar dieseaseé  hospital, nas muletas e nos 6rgaos de cera que enchem as
um termo que possui um significado especifico de “...condi¢&mnlas de milagres de muitas igrejas, ndo pode deixar de
de um 6rgdo, parte, estrutura, ou sistema do corpo em que existanstatar essa associagdo, mesmo que sustentemos que
um funcionamento incorreto resultante do efeito dgossuimos uma medicina ‘cientifica’.”

* Nesse contexto, a melhor traducéo para “sickness” seria “enfermidade”. Apesar de considerarmos esta formulacéo camceitualme
coerente evitaremos 0 uso de tais termos porque “sickness” € um termo também bastante genérico, empregado frequentem
com o significado de “mal-estar”. “Enfermidade, por sua vez, € um termo anacrénico, em desuso na literatura clinica atual.
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Metodologia enquadre tedrico para a interpretacdo das experiéncias vividas
A contribuicdo da abordagem antropoldgica por pacientes e familiares conforme elas séo traduzidas em
A antropologia cultural ou social, através de seu método clasfirmac6es e caminhos para lidar com a doenca. Além de sua

sico de pesquisa, a etnografia, tem por objetivo observar, désportancia analitica, tém também um aspecto clinico e

crever e analisar sistemas culturais a partir do ponto de vista gedagégico relevante, como instrumento de compreensao das

seus integrantes. A cultura, segundo G&erzmelhor com- necessidades e preocupacdes de pacientes e familiares em um
preendida se a vemos como um contexto, um sistendeterminado sistema de pratica clirfita.

simbdlico. A etnografia, como interpretagéo descritiva do fluxo

de um discurso ou realidade social, tenta “resgatar o ‘dito’ derocedimento do estudo

tal discurso de sua condicdo perecivel e fixad-lo em termos Os dados apresentados neste trabalho constituem parte de

cuidadosamente descritivo8”"Para cumprir este objetivo, a um projeto mais amplo de estudo qualitativo da convivéncia

etnografia deve, necessariamente, ser microscépica. Entretarfaamiliar de familias com um membro com diagndstico de
esse enfoque descritivo a partir de uma abordagem dssquizofrenia. Esse estudo envolveu o uso de técnicas
conhecimento “familiar” de pequenas questdes ndo é, como Bénograficas de pesquisa e interpretacdo do contetido de
abordagem clinica, individualizado. A etnografia aproxima-sentrevistas realizadas com pacientes e familiares.

do método clinico em sua descri¢cdo cuidadosa e aprofundada

dos fendmenos observados, porém sempre inserida humAmostra

contexto definido por Kleinmdhcomo “local world”, ou seja, A populagéo do estudo foi escolhida entre os pacientes do

no universo de relacBes e experiéncias constituintes d&rograma de Esquizofrenia do Ambulatério do Departamento

determinado grupo cultural e social. de Psiquiatria e Psicologia Médica da Unifesp - Escola Paulista
Fabreg& sugere que o enfoque antropolégico do estudale Medicina, Sdo Paulo, SP.

do self, da emocdo e das etnopsicologias aplicado a Foram entrevistados para o estudo 8 pacientes (3 do sexo

esquizofrenia podera auxiliar a compreensdo de questd&minino e 5 do sexo masculino) e seus familiares mais proé-

basicas da doenca e do papel dos fatores socioculturais @mos. Os critérios de inclusdo para os pacientes foram: a)

seu curso. Nesta area de estudo destaca-se atualmentiglade entre 18 e 45 anos, b) diagndstico de Esquizofrenia

investigacdo dos fatores de articulacdo cultural da experiéngeelo DSM-11I - R ha pelo menos trés anos, c) residentes com
pessoal na esquizofrenia, desenvolvida por Corin afamilia, independente do nUmero de surtos ou internagdes.
colaboradores em Montreal, Canat{é?’ N&o foram incluidos pacientes que apresentassem disturbi-
Um conceito importante para a abordagem antropoldgicas orgénicos cerebrais, estados psicoticos secundéarios ao
da doenca € o daodelos explanatérioslesenvolvido por abuso de drogas ou alcool e deficiéncia mental ou deficién-

Kleinmar? para descrever o conjunto de crengas sobre a deia fisica grave. Todos os pacientes escolhidos eram resi-

enca, formuladas pamdividuos em uma determinada cultu- dentes na Grande S&o Paulo, vivendo em ndcleos familiares

ra. Os modelos explanatdrios constituem-se por processeem mais de um membro familiar. Os 14 familiares entrevista-
cognitivos e comunicativos construidos para, de algumedos tinham como requisito para incluséo ter mais de 18 anos,
forma, ordenar e dar significado a experiéncia de uma deteresidir com o paciente e ndo apresentar transtorno ou defici-
minada doenca; sdo heterogéneos e instaveis, variando méscia mental grave.

mo dentro de um determinado grupo cultural, conforme se

modificam as reacdes a experiéncia e ao contato entre o doProcedimentos para selecdo da amostra

ente, seus familiares e conhecidos e 0s servicos de saude-oram escolhidos pacientes considerados representativos

Modelos explanatdrios sdo construtos que reiinem conjuia populacéo atendida pelo programa. Nesse sentido procurou-

tos de idéias idiossincréaticas descritos por Berger e col. (apwse incluir pacientes com variados perfis de evolucao, tempo de

Kleinman, 1980) como uma composicao de idéias que cadienca, estrutura familiar e funcionamento social. Apés um

individuo estrutura, utilizando aspectos de sistemas distinevantamento inicial junto a equipe, o procedimento envolveu

tos de crenca. Sao, por esse motegsencialmente ambi- um convite aos pacientes e familiares para participar do estudo
guos Podem, mas ndo necessariamente o fazem, incluir uneaesclarecimento dos propdésitos deste. Nenhum paciente

tentativa de compreensao das causas das do€iRelaci- convidado recusou a participacdo. Todos os pacientes e

onam-se freqlientemente as concepc¢des de tratamento e féamiliares entrevistados consentiram com o estudo.

cionam como elementos de controle e avaliagdo da evolu¢cadO presente artigo trata da analise de 14 entrevistas realizadas

dos processos vividos, tanto para significa-los como pareom os familiares dos 8 pacientes selecionados. A composi¢cao

tentar predizer seu desfecho. e caracteristicas sécio-demograficas dos pacientes e familiares
A abordagem dos modelos explanatérios pode fornecer ugstédo dispostas na Tabela 1.
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Entrevistas modo a prepara-los para a interpretagao.

As entrevistas com 0s pacientes e familiares foram conduzi-
das individualmente em uma sala do ambulatério do Departa- Resultados
mento de Psiquiatria e Psicologia Médica da Unifesp. As ques- As concepcdes familiares sobre a doenga encontram-se
tdes foram abordadas como parte do fluxo de uma conversacéspersas pelos relatos, misturadas as experiéncias cotidianas
natural, visando possibilitar a expressao de objetivos explicitos expectativas que perfazem os lacos familiares. Respostas
do estudo, como por exemplo, a suscitacdo de modelos déubeantes, inespecificas e até incoerentes, ou afirmac¢bes de
compreensdo da doencga. Procurou-se ndo utilizar inicialmentkesconhecimento da natureza do problema séo freqilentes e
termos como “doenca” ou “esquizofrenia” . As perguntas foransugerem uma maneira dos familiares lidarem com uma realidade
feitas como expresséo de um interesse em saber se 0s paciemi@segada de sofrimento e dificuldades. Esta postura diante da
e familiares achavam que tinham um problema e qual seria esgienca vai ao encontro, por outro lado, da ambigiidade do
como por exemplo: “O que vocé acha que esta errado?”, “O queetor profissional para lidar com a informacao sobre a doenca
vocé acha que causou esse problema?”, “Vocé acha que alguéws pacientes e familiares. Do ponto de vista dos familiares,
€ culpado por isso?”, “Vocé acha que € um problema sério?” entretanto, o aparente desconhecimento e, as vezes,

As outras areas abordadas foram: valores familiares ddesinteresse pelo conhecimento da natureza do problema parece
pacientes e seus familiares; vivéncias de culpa, vergonh@icialmente refletir uma desesperanga quanto a perspectiva
estigma; expectativas quanto ao desempenho dos pacientel® cura para a doenca. Apesar de persistir no tratamento
expectativas quanto ao futuro; nivel de satisfacdo/frustracamédico, muitos relatam acreditar que aquilo que seu familiar
com o paciente; praticas/crencas religiosas; responsabilidadgresenta ndo sera solucionado pelos médicos.
de cuidado; experiéncias com os tratamentos feitos; areas deDe maneira geral, os familiares reconhecem uma situagéo de
preocupacéo, tais como impulsividade, agressividadedoenca e, para caracteriza-la, recorrem aos relatos das
sexualidade. dificuldades vividas no cotidiano e aos comportamentos dos

Em alguns momentos se utilizou uma abordagem retrospectiygcientes considerados probleméticos. As concepcdes
com 0s pacientes e familiares para reconstruir fatos passadastegram uma no¢éo de causalidade que agrega elementos do
pedindo a eles informacdes histéricas pessoais. Esta abordageonhecimento popular, folclérico e médico.
permitiu aprofundar as questdes pesquisadas, uma vez que ®s trechos de entrevistas selecionados a seguir ilustram
maneira pela qual os individuos contam a sua histéria evidencagumas dessas idéias e traduzem o grau de ambiguidade e
seus valores e pode esclarecer a configuracdo de suas vis8ebreposicao de conceitos dos familiares a respeito da definicao
de mundo e dos fenbmenos em quest&o. e compreenséo da esquizofrenia.

Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas para d'E uma doenca que até hoje a medicina acho que n&o cura,
microcomputador. A codificacdo dos dados foi feita através dodo sei o que é...”
NUD.IST - programa de computag&o para analise de dados qua* E isso, né, ndo melhora...”

litativos.4! “Eu mesmo ndo sei 0 que ela tem, ndo sei, ndo da pra
entender.”
Programa de computacgéo qualitativa NUD.IST “Eu acho que ele tem alguma coisa, assim, como uma

O programa de computacao NUD.IST para andlise qualitativamoc¢éo muito grande, sabe por qué? Porque € uma angustia,
€ um programa australiano desenhado para computadorpserque quando ele fica assim, pensando, de repente ele ja
Mcintosh e IBM-PC. O programa permite assinalar variosestoura, ai jA comecga chorar... ja fala que ele ndo vai sarar,
cédigos diferentes simultaneamente a segmentos de texto ejae ele vai morrer, que ele vai isso, e ele fala que ele sente
organizacdo de codigos em uma estrutura de arvore. @wuita angustia no peito. Eu acho...”
pesquisador continua a construir apds a codificagdo inicial do “O médico falou que nao tinha cura essa... ‘catetonia’,
texto, usando sucessivas buscas de resultados para criar noassim, né! Acho que é esse... o problema.”
ramos. Depois de organizar um esquema de dados, 0“Em casa era tudo normal, né... agora... ela se apaixonou
computador pode extrair e imprimir tudo 0 que se relaciona apor um mog¢o e 0 mo¢o ndo tinha nada com ela, ndo queria ir
gue se assinalou ao mesmo codigo. Essa fun¢éo representa com ela, e ela... ficou com essa paixao e ficou doente, 0 moco
instrumento importante no processo de analise dos dadosnéo queria ela e ela se iludiu.”
também possibilita economia de tempo. O programa garante“Isso ai parece que ja vem, vem de coisas, vem de fato ...
uma analise mais abrangente das descricdes de campo poragueno eles dizem, genético, j é do sangue, ja é de formacéo,
nenhum conjunto de dados fica perdido e, consequentemenié,é de familia, ja é do génesis que é a formacéo, né. Porque
néo incluido na analise. O NUD.IST ndo executa nenhum tipa irma& do meu marido era desse jeito mesmo, meio adoida-
de analise, mas facilita a organiza¢do dos dados coletados de, sabe...”
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Para além da indiscrimina¢&o inicial, porém, surgem categoria boa, quando ela t4 assim revoltada fica muito mal”.
as mais estruturadas, que apontam para a formulacdo do qu&Eu acho que ela, sei Ia, ela tem um problema de nervoso,
denominamos modelos culturais de doencanodelos expla- sé que eu acho que as vezes ela tenta fugir de alguma situacao
natérios,segundo Kleinmah.Descreveremos a seguir as ca-nesse problema, e por isso que ela ndo consegue melhorar, eu
tegorias principais encontradas e seu inter-relacionamento. acho que é mais ou menos isso.”

“Ela era normal, ndo fazia nada assim de anormal, sempre

Problema de nervoso foi meia nervosa, né, mas nao fazia nada de anormal.”

Nervosoé um termo utilizado para descrever uma ampla Um aspecto fundamental da representacéo da doenca como
categoria de manifestacdes e situacdes geralmente vivenciadas problema de nervoso é justamente a sua ndo-delimitagdo
por todas as pessoas em momentos de conflito ou tenséo, reaplicita como uma doenga mental. Ao contrério, 0 nervoso é
segundo Jenkifsalém de seu uso como uma forma de expressanuito mais um problema com o manejo dos sentimentos numa
para os problemas cotidianos e conflitos familiares, retine umstrutura conjunta de corpo e mente frdgeis onde nao se
conjunto de aspectos estruturais e relacionais empregados piigsociam todos esses componentes. Ao caracterizar a doenga
familiares para definir e compreender a esquizofrenia. A definicGoomo problema de nervoso, o familiar evita empregar
do problema como “nervoso” ou “dos nervos” surge como @erminologias mais estigmatizantes como esquizofrenia ou
mais freqlente elaboragdo da doenca pelos familiares dwenga mental. Dessa maneira minimiza o problema, pois a
pacientes entrevistados. Esse achado replica os de Jenkimtassificagdo adotada o insere huma categoria que descreve
em seu estudo com familias de americanos de origem mexicac@ndi¢cdes “que em suas formas mais brandas aflige todo
em Los Angeles, EUA. mundo..., tornando o familiar doente alguém que sofre mais,

A perspectiva popular oferece dois usos para o termgorém ndo diferente de seus familiares. Sendo a denominacéo
Nervoso pode ser o sintoma ou consequéncia de unfaervoso” uma entidade amplamente compartilhada e
determinada doenca, ou resposta a um evento traumatico. Padahecida, elaboram-se também a partir dessa compreenséo
ser também a denominacao de uma doenca propriamente déapectativas de recuperacdo e cura, que naturalmente ficam
definida por uma etiologia, sintomatologia e tratamentamais limitadas dentro do modelo da condicdo de doenca mental
especifico$? A distincdo entre esses dois usos, entretantau esquizofrenia.
néo é clara. A manifestacdo do nervoso, na realidade, acontec®utro aspecto importante é a compreensao do nervoso como
num processo continuo em que a gravidade vai determinpossivel causa da doenga propriamente dita. Nesse enquadre o
guando este ndo é apenas um sintoma de algum problema, magsvoso é visto como um fator que pode levar ao
passa a constituir o problema em si. desenvolvimento de uma doenc¢a quando fica além da

Quando descrevem o nervoso, os familiares geralmenfgossibilidade de controle pela pessoa que sofre. Esta
apontam os comportamentos caracteristicos dos pacientdiferenciacdo pode ser depreendida de afirmacfes que
diante de situa¢cdes de dificuldade ou simplesmenteontrapdem descri¢cdes da pessoa que “passa” nervoso ou tem
circunscrevem sua maneira de ser. As descricbes referemiga “ataque” de nervoso e da que “é” ou “sempre foi” nervosa.
principalmente a uma falha de estrutura que se traduz pela primeira condicdo se encontram todas as pessoas que
fragueza da pessoa que sofre e a consequente incapacidadfentam uma situacéo dificil (incluindo, freqientemente, os
para lidar com as dificuldades ou controlar suas emocdes. Sgacientes). Na segunda, aqueles que tém uma fraqueza
comuns os relatos de cabeca fraca e fraqueza da mente comoastitucional e, portanto, acabam se tornando doentes.
representacées de uma predisposicado ou vulnerabilidade do
individuo para desenvolver um problema de nervos. Esta Problema nacabeca
fragilidade aparece no descontrole, que é uma das caracteristicdsDeve ser... alguma coisa na cabeca, né!”
sintomaticas principais do nervoso, mas assume também a form&Olha, eu ndo sei, pode ter sido uma esquizofrenia,
de tristeza, irritacdo, confusdo e instabilidade emocional.  esquizofrénico, né, e o esquizofrénico quando pde uma coisa

Os trechos de relatos que se seguem ilustram alguns dos cabeca, é s6 aquilo.”
aspectos acima descritos: “Ele ndo tem mais aquela ‘cebolinha’ no cérebro pra gravar,

“O meu pai falava que quando ele era pequeno ele j4 eraé! Parece que estourou, né!”
nervoso... que ele gostava muito de café e ele se queimava.."Acho que foi problema de estudar demais... deve ter dado
ele ja tinha uns problemas assim, que ainda a minha m&em problema no cérebro, ndo aguiientou, estourou tudo e foi
corria com ele sempre no médico. Depois que a minha mé&gravando coisa com coisa. Talvez ele ja ndo era normal.”
morreu ele ficou um ano trancado no quarto, ele néo saia de “E hereditario e eu acho que foi pela criacio dedtg tem
jeito nenhum.” a cabeca meia fechada, meia atrasada...”

“E algum problema de nervoso... Ela é muito boa quando ela “Talvez seja um foco que ele tenha no cérebro, aceleramento
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do cérebro...” A convivéncia com uma doenga pouco compreendida como
“O dia que surgir um remédio que cure a cabeca dele,a esquizofrenia leva freqiientemente os pacientes e familiares a
descobrir a lesdo que tem dentro do cérebro, um aparelho quse reportarem a uniestancia superiopara explicar e suportar
vai descobrir aquele foco, aquela veia que ta acelerada, quas dificuldades vividas. As questdes de espirito como fatores
esta entupida, pra dar o remédio certo, ai sim ele poderé tentade compreensdo da doenca nao aparecem de imediato nos
reagir.” relatos dos familiares, talvez pelo contexto médico em que se
Os trechos de entrevista acima relatam idéias dos familiareg@alizaram as entrevistas, mas sdo aspectos importantes que
respeito da doenca como um problema localizadsurgem ao longo de seus relatos, principalmente em resposta
essencialmente na cabeca e mais especificamente hum ndal questdes dirigidas a investigacdo de temas de religiosidade.
funcionamento ou ma formagé&o do cérebro, que ndo seria capAzlimenséo espiritual constitui um sistema de crencas acessorio
de adequadamente suportar as demandas e pressfes da véadeconhecimento popular e médico da doenca, utilizado como
Os relatos mesclam fraqueza do corpo e da mente, dificuldadescurso para preencher as lacunas dos processos inexplicaveis
de aprendizado, introversdo ou desorganizacdo como fatores incompreensiveis, trazendo conforto e resignacéo frente ao
de predisposicdo para uma doenca que em determinadofrimento enfrentado. As questdes do espirito ocupam um
momento eclodiu ou tomou conta do cérebro, impedindo selugar ambiguo na experiéncia dos familiares com a doenga. S&o
pleno funcionamento. Essas imagens aproximam-se de uab mesmo tempo responsaveis por ela e uma alternativa para a
modelo biomédico de transtorno mental em sua tentativa deura que ndo se alcanca através do tratamento médico. Quase
elaborar um conceito que circunscreve um processtodos os familiares descrevem peregrinac@es a diversos centros
disfuncional, localizado em determinado érgéo ou parte do corp@spiritas, templos e outros locais como terreiros de umbanda,
desencadeado por multiplos fatores e acarretando uma sérieel® busca de explicagdo, tratamento e solucdo para a doenga.
incapacitagcfes ou restricdes a vida pessoal e social. Vemé#® mesmo tempo, revelam ambivaléncia quanto aos beneficios
essas elaboracdes como uma apropriacdo do conhecimenara o paciente de tais abordagens de tratamento, acreditando
adquirido através do contato com os servicos médicos ao longpe a fragilidade constitucional de corpo e espirito que torna o
do processo de tratamento. Freqlentemente sdo assercdrdividuo vulneravel anervosadambém se manifesta em uma
iniciadas confos médicos falaram que..."S&o respostas que susceptibilidade para encarnar maus espiritos.
tentam lidar com questfes da causa da doenca e encaminha®s espiritos baixosou de trevas por exemplo, sdo
aspectos do tratamento medicamentoso, ambas questdassignacées da umbanda e do candomblé e citados como
aprendidas no decorrer da experiéncia com a clinica. causadores da doenca quarelwostamno doente ou o
Entretanto, mesmo aproximando a compreensdo de um ponpossuemeéspiritosobssessores)perseguindo uma ascensao
de vista médico, dos 14 entrevistados, s6 5 mencionaraespiritual Em ambas situa¢des a explicagdo popular para tal
“esquizofrenia” como o0 nome da doenga do familiar. Todos essggssessdo é uma fraqueza constitucional, predisposi¢do ou
também apontaram outras explica¢g6es para o problemama questdo dearma™ do individuo e por isso, segundo os
mostrando que a construcdo da compreensao da doenca cofamiliares, os rituais espiritas, do candomblé e da umbanda
esquizofrenia serve a fungbes como a comunica¢do copodem até ser prejudiciais aos doentes que ndo possuem
profissionais dentro de um contexto de servico de salde eestrutura para entender e suportar a carga de trabalho espiritual
elaboracdo da questdo da centralidade da medicacdo na viglae poderia livra-los de tal sofrimento. Tais préaticas séo

desses pacientes e familiares. suspeitas também por desafiarem a compreensdo médica da
doenca, podendo portanto interferir no tratamento
Problema espiritual convencional. Os familiares acreditam também que a doenca
“...Dizem que o problema... é espiritos obssessores...” pode ser desencadeada por algrabalho, que seria um ato

“...Quem contraiu divida... € como uns dizem, a lei de causae magia negra ou feiticaria destinado a prejudicar alguém,
e efeito, o karma, (...) essas pessoas sédo responsaveis pelfreqlientemente uma manifestacdo de hostilidade ou desafeto.
gue elas fizeram na outra vida, entdo elas vieram pra pagar a A concep¢do da esquizofrenia como um mal espiritual é

divida.” corroborada pela religido cristd a partir de um conjunto de
“Tem coisas que a gente ndo acredita, mas as vezes exiggplicacdes envolvendo atos culposos ou pecaminosos,
alguma coisa sobrenatural.” problemas de criacdo, moral defeituosa e falta de fé, presentes

“Eu acho que tem muito, acredito, de fundo espiritual, sabeno discurso das igrejas catdlica e protestante, nessa ultima de
por que...(o doente) se transforma tanto, sabe, quando n@maneira intensa. Aqui novamente se estabelece uma relagéo
esta bem, parece outra pessoa.” ambivalente. A igreja € um recurso muito importante no auxilio

** Karma, um conceito hinduista e budista de fatalidade ou destino, é utilizado pelo Espiritismo como a designagéo do balanc
cumulativo de experiéncias que um espirito carrega em toda sua jfrnada.
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Tabela 1 - Dados sécio-demograficos

Villares, Redko, e Mari

Pacientes Idade Naturalidade Estado Escolaridade  Duragéo Nucleo Entrevistados
sexo civil doenga ‘! familiar 2
(anos)
1M 39 SP Solteiro 1° grau completo 21 Mée X
Irma X
Irmao
sobrinho menor
2M 28 SP Solteiro 42 série 14 irma X
irma X
sobrinho
3M 25 SP Solteiro 1° grau completo 5 mae X
irmao X
agregada
4M 18 BA Solteiro Cursando 22 série 3 mae X
do 2°grau pai X
3 irméos menores
5M 20 SP Solteiro 1° grau completo 5 pai X
mae X
irma menor
6 F 20 SP Solteira 62 série 5 pai
mae X
primo
3 sobrinhos
7F 42 SP Solteira 1° grau completo 19 pai
mae X
8F 38 PR Casada Cursando supletivo 10 marido X
filha X
filho doente
3filhas menores

C. Villares 1996

! Consideramos ‘duracdo da doenca’o tempo decorrido, em anos, desde o primeiro surto registrado na histéria do

paciente.

2*Nucleo familiarcompreende a composicao dos familiares e/ou agregados que vivem na mesma casa que 0

paciente.
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a convivéncia com a doenca, por oferecer uma compreensao dspiritual parecem representar categorias culturalmente cons-
sofrimento que qualifica a experiéncia existencial desta e comiituidas segundo tais critérios. Em todas as situagdes encon-
suporte social, através das relacdes de ajuda que a comunidadanos consideravel ambiguidade e sobreposi¢céo de interpre-
de fiéis constréi a sua volta. Ao mesmo tempo, a igreja exerdacdes. Pensamos que essa aparente indefinicdo vai além do
papel de controle social e moral sobre as familias e pacientedesconhecimento ou desesperanca em relacdo a doenca e o
podendo julga-los responséveis pelos sofrimentos vividos. Esspie os familiares estdo mostrando através da ambiglidade,
concepcao de culpa € associada as formulacdes da doenca camgtas vezes é uma estratégia para lidar com a realidade de uma
resultante de conflitos familiares ou falta de cuidado, carinho eondi¢do mdrbida que assume formas variadas e evolui sem
compreensao dos pais em momentos cruciais para a formaggadrao previsivel. Ao evitar o uso do termo esquizofrenia e
moral e espiritual do paciente, localizados na sua infancia adotar denominacées mais amplas, o familiar pode estar
adolescéncia na maioria dos casos. afastando questfes de estigma social, imprimindo um carater
A ambivaléncia ante a espiritualidade como um valor ou comaais benigno a condi¢cdo ou ndo confrontando experiéncias
uma ameaca é expressa pelos familiares em diversas descricfetorosas e incompreensiveis da convivéncia estressante com
em que temas de religiosidade e crenca se apresentam comfamiliar doente e expectativas de melhora ou cura. Guarnaccia
sintomagda doenca. Nesse sentido o apego do paciente a ursacol.* sustentam que mervoso constitui um idioma amplo
prética religiosa ou espiritual € compreendido como manifestacgmara significar diversas manifestacdes de transtornos
de sua confuséo, tornando-se freqiientemente um indicio @mocionais e inclui algumas manifestagfes da esquizofrenia,
recaida. E nesse campo que se da a leitura simbdlica, pelesquanto ignora outras que podem ser socialmente menos
familiares, do conteldo de sintomas como delirios, alucinacéexeitaveis. Nesse processo de reconhecimento, validacédo e
e alteracbes de comportamento. Tal leitura parece propor queegacdo de certos sintomas e comportamentos, os familiares
ndo se trata de entender a doenca através da busca de caakhoram um espaco para suportar a doenga que na cultura
ou seja, responsabilizando algo ou alguém pelo sofrimento. Aatina € marcado pela resignacao e esperanca, mais do que por
dimensdo espiritual contribui para a elaboracdo de umama atitude de recriminacéo e critica, caracteristicos da cultura
compreensdo da doenca que valoriza a busca deentido  anglo-saxénic&
para a experiéncia e molda estratégias de convivéncia baseadaEBm nosso estudo hd muitos relatos que evidenciam a

em sentimentos de pena e compaixao. constru¢éo de um conceito de doenga com essa tonalidade
emocional mais “benigna”, encontrada em estudos realizados
Discussao em grupos culturais hispénicos ja citados. Tais concep¢des

A andlise dessas trés categorias nos coloca diante de algunsd@®, sem duavida, relacionadas a percep¢des de convivéncia,
guestdes discutidas na literatura a respeito da abordagettirecionam a busca e as expectativas de tratamento por parte
antropolégica das doencas mentais. Em primeiro lugar, ados familiares. Estudos subsequentes poderdo verificar em que
categorias aqui descritas podem ser compreendidas conmeedida essas concepg¢des contribuem para a expressao de
culturalmente constituidas? Como se articulam asmoc¢des nas relagdes familiares, para que os programas de
conceitualizacdes dos familiares com suas possibilidades detervencdo nessa area possam estruturar-se em bases
lidar com a doenca, incluindo nesse campo as expectativas egulturalmente sensiveis.
relacdo ao tratamento e a convivéncia familiar? E finalmente, se Kleinmart? propds aconceitodesistema de sald®mo um
estamos diante de constru¢cdes culturais, ou modelomodelo estrutural fundamental para a contextualizacao teérica
explanatérios, quais as articulagdes mais relevantes do pongoverificacdo cientifica de qualquer estudo cultural na area
de vista da interface entre os campos de conhecimento popul@édica. Em sua proposta,sestema de saludpossui uma
e profissional? estrutura dindmica composta por trés partes sobrepostas: 0s

A respeito das duas primeiras questdes, Jehdiigere uma  setores popular, profissional e folclérico. Os pacientes, seus
abordagem que destaca trés fatores essenciais parafaamiliares, profissionais da salde e curandeiros sao
constituicdo cultural de categorias de doenga: a) as categoriasmponentes basicos desses sistemas e “...encravados em
culturais sdo construidas de maneira que enfatizam oconfiguracdes especificas de significados culturais e
desprezam certos aspectos sintomatolégicos ou psicaelacionamentos sociaisO setor popular, segundo o autor, é
patologicos da doenca; b) as emocgdes constituem um fatarpor¢cdo maior da estrutura total e também a menos estudada e
importante na constituicdo dessas categorias; ¢c) mesmo dentompreendida. Tudo o que diz respeito as familias, sua estrutura,
de um determinado padréo cultural existem elementos de varia¢8oas crengas, modo de convivéncia, faz parte da esfera popular
e complexidade de conceitos de doenca, denotando a naturezdéem mais peso na estrutura total dos sistemas de salde do
ambigua e ampla das categorias populares. gue comumente se atribiiNo tratamento de doencas graves

Problema de nervoso, problema na cabeca e problenmmo a esquizofrenia € indiscutivel a influéncia deste setor .
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Basta lembrar que a identificacdo da doenca, a decisdo de busprognosis for schizophrenia in the third world:a reevaluation of

car tratamento e a adeso a este sdo em geral responsabilidadgoss-cultural research. Cult Med Psychiatry 1992; 16: 89-100.

dos familiares. 17. Warner R. Commentary on Cohen, prognosis for schizophrenia
A relevancia do estudo da conceitualizacdo de doenca mentalin the third world. Cult Med Psychiatry 1992; 16: 85-8.

pelos familiares esta em explorar um campo ainda bastaré: Waxler-Morrison N. Commentary on Cohen, prognosis for

desconhecido e empreender uma aproximac&o de dois pontogghi?z?%grenia in the third world. Cult Med Psychiatry 1992;

de vista: o profissional, com a clinica e as terapéuticas existenﬁs1
e 0 popular com a compreenséo e as necessidades dos pacient'{ens
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