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RESUMO

Obijetivou-se entender a realidade do viver com esquizofrenia a partir do relato de quem a vivencia. Foram realizadas entrevistas
com dez portadores de esquizofrenia internados em hospital geral, diagnosticados com o transtorno ha, no minimo, cinco anos.
Para a andlise do contetdo das entrevistas foi utilizada a andlise tematica. Foi identificada a categoria “Convivendo com a
esquizofrenia” e seis temas que abordam o conhecimento da doenca, os sintomas, a dificil convivéncia, o estigma, a familia e
areligido. Esta pesquisa pode permitir a ampliacido do olhar para os portadores de esquizofrenia, uma vez que o conhecimento
sobre a doenca e suas implicagdes ocorreram a partir da perspectiva de quem vivencia cotidianamente este sofrimento.
Descritores: Esquizofrenia; Qualidade de vida; Formacao de conceito; Enfermagem psiquiatrica; Pesquisa qualitativa.

ABSTRACT

The study aimed to understand the reality of living with schizophrenia from the account of people who live with it. Interviews
were conducted with ten patients with schizophrenia hospitalized in a general hospital, diagnosed with the disorder for at
least five years. The thematic analysis was used for the content analysis. As results, it was identified the category “Living
with schizophrenia” and six themes, which concern: the knowledge of the disease, the symptoms, the hardship of living
with the illness, the stigma, the family and the religion. In conclusion, this work can allows broader look at people with
schizophrenia, since the knowledge about the disease and its implications occurred from the perspective of who live with
such suffering on a daily basis.

Key words: Schizophrenia; Quality of life; Concept formation; Psychiatric nursing; Qualitative research.

RESUMEN

Objetivo-se ccomprender la realidad del vivir con esquizofrenia a partir del discurso de quien la vivencia. Como método,
se han realizado entrevistas con diez pacientes con esquizofrenia admitidos en un hospital general, diagnosticados con la
enfermedad durante al menos cinco anos. Para el analisis de sus contenidos fue utilizado el Andlisis Tematico. Fue identificada,
como resultado, la categoria “Conviviendo con la Esquizofrenia” y seis temas, que abordan: el conocimiento de la enfermedad,
los sintomas, la dificil convivencia, el estigma, la familia y la religion. En conclusidn, este trabajo permitié la ampliacion de la
mirada para los portadores de esquizofrenia, ya que lo conocimiento de la enfermedad y sus implicaciones ocurriran desde la
mirada de quien vivencia diariamente ese sufrimiento.

Palabras clave: Esquizofrenia; Calidad de vida; Formacién de concepto; Enfermeria psiquiatrica; Investigacion cualitativa.
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INTRODUCAO

A esquizofrenia é conhecida como uma das doencas psi-
quidtricas mais graves e desafiadoras. E definida como uma
sindrome clinica complexa que compreende manifestacoes
psicopatologicas variadas de - pensamento, percepgao, emo-
¢do, movimento e comportamento -3,

Trata-se de uma doenca bastante prevalente dentre as con-
digoes psiquiatricas. Atualmente, os pacientes com esquizo-
frenia sao maioria nos leitos de hospitais psiquiatricos. No
Brasil aparecem cerca de 75.000 novos casos desse transtor-
no por ano, o que representa 50 casos para cada 100.000
habitantes®.

E comum, porém pode ser considerada pejorativa, a de-
nominacao “esquizofrénico” para o individuo portador de
esquizofrenia, uma vez que é rotulado perante toda a socie-
dade. Ao serem rotulados, esquece-se que, em cada pessoa,
a doenca repercute de uma forma diferente. A mudanga na
maneira de se referir aos portadores de esquizofrenia tem sido
uma tentativa de fazé-los ser considerados pessoas com um
problema ao invés de pessoas-problemas®.

Essa preocupagao acerca da denominagdo do portador de
esquizofrenia faz parte das mudancas que vém ocorrendo nos
conceitos de doenca mental e assisténcia na drea, pois o foco
principal ndo reside mais apenas no aspecto biologico, mas
também nos aspectos psicossociais. Por essa nova concepcao,
trabalha-se com a ideia de descoberta de sentido mesmo na
condicao de adoecimento, visto que as potencialidades do por-
tador de esquizofrenia ndo podem mais se resumir a doenga®®”.

Esse processo de descoberta de sentido na esquizofrenia
torna-se um processo extremamente dificil e doloroso, pois
a convivéncia com o transtorno é acompanhada de intenso
sofrimento e limitagoes. As limitagbes, de modo geral, de-
correm da deterioragcao de varios processos mentais, fazendo
com que o individuo apresente alguns sintomas caracteristi-
cos da esquizofrenia, conhecidos como sintomas positivos e
sintomas negativos®®,

Os sintomas positivos sdao aqueles em que ocorrem com-
portamentos adicionais nos momentos de crise psiquidtrica
como delirios, alucinacoes, alteragdes na fala e no comporta-
mento (catatonia, transtornos dos movimentos, entre outros).
Acredita-se que a apresentacdo dos sintomas positivos, espe-
cialmente os delirios e as alucinagcdes, tem relacdo intima com
as particularidades de cada individuo, com suas experiéncias
de vida e com as relacoes estabelecidas com os fatos ao seu
redor, podendo ser considerada uma forma de o individuo
comunicar seus medos e impulsos®>19,

Os sintomas negativos, por sua vez, sao aqueles em que
ocorre perda da funcao, caracterizando-se por diminuicio da
atividade motora e psiquica, bem como das manifestacoes
emocionais, exemplificados como afeto plano e anedonia.
Esses sintomas podem ocorrer também devido a causas se-
cunddrias da doenga como privacdo ambiental, quadros de-
pressivos, ansiedade, além dos efeitos colaterais das drogas
antipsicoticas®10,

Uma das maiores dificuldades da esquizofrenia reside em
sua cronicidade (sintomas negativos) e na recorréncia dos

sintomas agudos (sintomas positivos). A apresentacao desses
dois tipos de sintomas é responsavel pelas consequéncias pes-
soais do convivio com a esquizofrenia que sdo refletidas na
vida afetiva, social, familiar e financeira, com destruicdo de
sonhos, desconsideracao do portador como ser humano, sen-
timentos de menos valia e sentimento de nao ser compreendi-
do pelos familiares e amigos®?.

Considerando a complexidade, a severidade, o intenso so-
frimento e os inimeros prejuizos que a esquizofrenia pode
causar-nos diversos aspectos da vida de seus portadores e se-
guindo as ideias de transformacdo dos conceitos de doenca
mental e assisténcia psiquidtrica, é importante um novo olhar
para os portadores deste transtorno, dando-lhes voz, acolhen-
do e valorizando seus sofrimentos neste processo de desco-
berta de novo sentido para a convivéncia com a esquizofrenia.

Neste estudo, objetivou-se entender a realidade do viver
com esquizofrenia, bem como suas implicaces para o aco-
metido por ela, a partir do relato de quem a vivencia.

PERCURSO METODOLOGICO

Este estudo foi submetido a avaliacio do Comité de Fti-
ca em Pesquisa da Famema, tendo obtido sua aprovacao sob
Protocolo de estudo n° 227/08, de acordo com a resolucao
196/96.

Para alcancar seus objetivos foi utilizada a pesquisa de
campo de natureza exploratéria, segundo a abordagem qua-
litativa. Por meio da metodologia qualitativa exploratéria, o
pesquisador consegue compreender a realidade vivida pelos
sujeitos envolvidos, a partir do contato direto com quem a
vivencia. Por trabalhar com o universo dos significados, este
tipo de metodologia permite ao pesquisador nao somente
descrever aquilo que observa, mas também interpretar, buscar
explicacoes, reflexdes e percepcoes das diferentes facetas do
problema estudado'-'2.

Como estratégia para descrever a experiéncia de ser portador
de esquizofrenia foram realizadas entrevistas com dez sujeitos
diagnosticados com o transtorno e internados na enfermaria de
psiquiatria do Hospital das Clinicas de Marilia. A amostra foi
obtida de modo intencional ndo probabilistico, seguindo o cri-
tério de saturacdo empirica, definido por Glaser e Strauss 3.
As entrevistas, realizadas no periodo de junho a dezembro de
2008, foram baseadas na seguinte questao norteadora: Qual o
significado de ser um portador de esquizofrenia?

As entrevistas somente foram realizadas ap6s esclarecimen-
to e assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido
pelo participante do estudo e pelo familiar responsavel. Como
critério de inclusao, foi considerado o diagnéstico de esqui-
zofrenia realizado h4, no minimo, cinco anos e a auséncia de
delirios e alucinagdes proeminentes no momento da entrevista,
0 que ocorreu perto do momento da alta hospitalar. As falas
foram gravadas, transcritas e submetidas a anélise temdtica.

Para analisar o contetido das entrevistas, foi utilizada a
andlise temdtica que consiste em descobrir os nucleos de
sentido que compdem uma comunicagdo, cuja presenga ou
frequéncia signifiquem alguma coisa para o objetivo analitico
visado"". Para a realizacdo deste tipo de andlise sao sugeridas
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trés etapas: pré-analise, exploracdo do material e tratamento
dos resultados obtidos. Na andlise dos dados, os sujeitos do
estudo sdo apresentados seguindo a codificacao por nome de
flores, de forma a garantir o anonimato.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram deste estudo dez portadores de esquizofrenia,
seis do sexo feminino e quatro do sexo masculino. A faixa
etaria foi bastante variada, de 21 a 50 anos. Quanto ao estado
civil, quatro eram divorciados, quatro casados e dois solteiros.
No que diz respeito a escolaridade, apenas um era analfabe-
to, trés tinham o ensino fundamental incompleto, um tinha
o ensino fundamental completo, trés tinham o segundo grau
incompleto, um tinha o segundo grau completo e um tinha o
ensino superior incompleto.

Cinco dos entrevistados eram catélicos, quatro evangélicos
e um espirita. Quanto as atividades desenvolvidas antes de se
tornarem portadores de esquizofrenia, dois eram estudantes,
um nao realizava nenhuma atividade e os demais trabalhavam
em diferentes servicos. Apos o inicio da manifestagcao da do-
enca, sete dos entrevistados passaram a ndo exercer qualquer
atividade, dois tornam-se usuarios do Centro de Atencao Psi-
cossocial (CAPS) e apenas um continuou trabalhando.

A partir do processo de analise dos dados foi identificada a
categoria Convivendo com a esquizofrenia e seis temas: 1) a
dificuldade de se conviver com a esquizofrenia e os prejuizos
na qualidade de vida, 2) o conhecimento sobre a doenca, 3)
a estigmatizacao do doente mental e o autoestigma, 4) a con-
vivéncia com os sintomas da esquizofrenia, 5) a dificil convi-
véncia da familia com a esquizofrenia e 6) as influéncias da
religido na convivéncia com a doenca.

A trajetoria do portador de esquizofrenia € repleta de muito
sofrimento, pois o convivio com a doenca ocasiona mudancas
significativas na vida do individuo. Deste modo, o inicio da
manifestacao da doencga pode ser visto como um marco entre
o que era considerado normal e o que passa a ser considerado
doentio.

A dificuldade de se conviver com a esquizofrenia e os pre-

juizos na qualidade de vida

A dificuldade de se conviver com a esquizofrenia ficou
muito evidente nas falas dos entrevistados. Isto se deve ao
prejuizo que ocorre na qualidade de vida, termo este de gran-
de importancia ao se falar em doenca cronica. Qualidade de
vida é entendida como tudo aquilo que ¢ significante para o
individuo, sendo um conceito amplo que agrega todos os as-
pectos da existéncia do ser humano e sua impressao a respeito
de cada uma delas, considerando também os diferentes con-
textos culturais %, Orquidea relatou de forma abrangente a
dificuldade de se conviver com a doenca:

[...] Mudou minha vida totalmente pra pior. (Orquidea)
A OMS (Organizacdo Mundial da Satde) compreende qua-

lidade de vida como a saude fisica, a saide mental, o grau de
independéncia que o individuo consegue ter em relagao aos

A realidade do viver com esquizofrenia

demais, as relagdes sociais e os mais diversos tipos de crencas,
podendo-se considerar ainda o trabalho e as relagoes familia-
res. Os entrevistados relataram o comprometimento da quali-
dade de vida em alguns desses aspectos definidos pela OMS.

Meu pai achou melhor eu dar ele [filho] pra essa senho-
ra. [...] Eu ndo ia conseguir cuidar dele porque eu sé tava
ruim. E verdade, eu tava ruim. (Margarida)

Eu estudava nutricao [...] peguei muita DP, minhas notas
foram ruins. Numa prova de fisiologia eu acabei escreven-
do vdrias palavras sem nexo. Ao invés de responder as per-
guntas, eu respondi outros tipos de assuntos. (Rosa)

Nao tem disposicao [para trabalhar]. Sempre gostei de tra-
balhar, de estudar, de sair a noite e eu ndo posso mais. Nao
tem como trabalhar, ndo tem disposicdo, ndo consegue se
concentrar, tudo cansa rdpido! Vocé pega uma coisa pra
fazer e as vezes nao conclui por inteiro, desanima |[...] Eu
tinha o meu dinheiro, hoje eu ja nio tenho, eu tinha res-
ponsabilidade, hoje eu ja ndo tenho. (Orquidea)

Orquidea relatou a importancia que a atividade de traba-
Ihar tinha em sua vida e a dificuldade de manté-la a partir da
convivéncia com a esquizofrenia. No caso da doenca mental,
trabalhar torna-se mais complicado, uma vez que sio varios
os fatores que prejudicam a sua concretizagado como baixa au-
toestima, dificuldade de lidar com situagées frustrantes, medo
de errar, dificuldade de viver de maneira independente e a
ansiedade™.

Em uma revisao da literatura cientifica, os autores apresen-
tam dois estudos realizados sobre qualidade de vida e traba-
Ilho na esquizofrenia. Um dos estudos mostra que os porta-
dores de esquizofrenia que possuiam algum tipo de trabalho
e consequentemente uma fonte de renda, mostraram-se com
melhor qualidade de vida, comparados com aqueles que nao
trabalhavam. Ja o segundo estudo mostra uma relagdo inversa
ao considerar que o trabalho para estes individuos pode ser
prejudicial, uma vez que pode ser exigente e estressante, fa-
zendo com que os individuos tenham uma piora na qualidade
de vida pelas restricoes dos recursos pessoais de enfrentamen-
to ™, como observado abaixo:

[...] onde eu trabalhava ndo era bom pra mim por causa da
patroa, né! Ela era muito exigente. (Violeta)

Trabalhar no meu caso nao dd por causa do estresse. Se eu
ficar em situacdo de estresse, de nervosismo ou de desen-
tendimento, da alucinacao e ambiente de trabalho ndo é
calmo. Eu ja trabalhei e sei como é. (Orquidea)

A percepcao dos prejuizos pelos individuos portadores de
esquizofrenia varia de acordo com o tempo de diagnéstico da
doenca. Aqueles individuos com menor tempo de diagnéstico
os vé de forma mais intensa, pois estao mais préximos do que
era considerado padrao de normalidade por eles proprios, en-
quanto que aqueles que possuem maior tempo de diagnéstico
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ja estdo adaptados a nova condicao, tendo criado, a partir da
doenca, um novo padrao de normalidade. Outra explicacao
dada pelo autor seria que a melhor adaptacdo pode ser de-
corrente do maior tempo de tratamento, fazendo com que o
individuo apresente um quadro estavel 9.

Frente as inimeras dificuldades ocorridas na esquizofrenia,
é fundamental valorizar as atividades que o individuo ainda
consegue realizar, sendo uma delas o autocuidado. O auto-
cuidado pode ser entendido como o estimulo a preservagao
da capacidade de fazer parte do gerenciamento do seu trata-
mento, das relacoes sociais e familiares estabelecidas, bem
como ter algum grau de controle e autonomia no ambiente
em que vive; enfim, ser capaz de cuidar de si mesmo nos di-
ferentes aspectos de sua vida. O importante é fazé-los se sentir
ativos na construcdo de suas proprias histdrias 19,

Conhecimento sobre a doenca

O significado que os portadores de esquizofrenia atribuem
a doenca é fortemente influenciado por fatores culturais, rela-
cionamento familiar e tipo de tratamento recebido. Uma con-
cepcao cultural bastante frequente sobre a esquizofrenia é sua
explicacdo como um “problema na cabeca”, o que pode ser
entendido como uma forma de conviver melhor com a dura
realidade, uma vez que resistem em utilizar a palavra esqui-
zofrenia, adotando termos mais abrangentes ao se referirem a
doenga 7.

Deve ser alguma coisa da cabeca, né, mas certeza, certe-
za, eu ndo sei. (Girassol)

[...] Indaguei que poderia ser um desequilibrio quimico do
cérebro. (Rosa)

Este modo de se referir a doenca e a sua realidade nao
se explica somente pelo desconhecimento ou incerteza sobre
ela. Na verdade, esses pacientes mostram uma apropriagao
do conhecimento biolégico, ao atribuir a uma determinada
parte do corpo a responsabilizacdo da esquizofrenia 7. Essa
priorizacdo do conhecimento biolégico é decorrente do fato
de que a assisténcia a saide mental é ainda muito voltada
para as causas organicas, sendo menos abordados os aspectos
psicologicos e sociais 19,

Considerando que, apesar da convivéncia didria com a es-
quizofrenia, o individuo muitas vezes nao tem compreensao
do seu real significado, deve-se considerar a importancia de
se conhecer a doenga.

E importante que a equipe de satide ndo esteja presente
somente nos cuidados durante a fase aguda, mas que tam-
bém atente a necessidade de ajudar o paciente e sua familia
a conhecer melhor a doenca, ja que, apenas a partir de sua
compreensdo, € que pode haver uma melhoria na qualidade
de vida, tanto do portador de esquizofrenia como na de seus
familiares"?.

Quando o paciente e a familia passam a conhecer a do-
enca, conseguem identificar antes da equipe as situacoes de
risco para recaidas e os sintomas precedentes, bem como os
efeitos colaterais das medicagoes. Nesse caso, é possivel que

a equipe de saude intervenha de forma precoce no processo
de recaida, numa tentativa de estabilizar o quadro do paciente
29 1sto pode ser evidenciado na fala a seguir:

Eu tenho sensibilidade, hoje eu sei, se eu tiver aqui conver-
sando com vocés eu posso sentir. Se eu for ter alucinacdo
eu sei, eu ja busco ajuda antes. (Orquidea)

Uma maneira de melhorar o entendimento do paciente e
da familia sobre a doenca é por meio da psicoeducacao, que
pode ser entendida como o fornecimento de informagoes so-
bre os sintomas, a etiologia, o tratamento e o0 modo de viver
melhor sendo um portador de doenca mental @".

A estigmatizacao do doente mental e o autoestigma

O estigma ¢ algo que se faz presente no cotidiano do por-
tador de esquizofrenia. Quando ocorre a estigmatizacao, o
individuo passa a ser visto apenas com o enfoque na doenca
e nas suas consequéncias, tendo suas particularidades pes-
soais desconsideradas ??. Desse modo, aquilo que ainda é
preservado no individuo torna-se insignificante e os defeitos
se sobressaem ao que ainda poderia ser considerado normal.

As consequéncias da estigmatizacdo para o doente sio a
perda da autoestima, a perda da dignidade, os sentimentos
de desesperanca, o afastamento das relagées sociais, a perda
da cidadania e de seus direitos, diminuindo as possibilidades
de ressocializacdo, uma vez que, na visdo da sociedade, estes
individuos fogem das normas sociais!"?%.

Como fator causal da estigmatizacao, pode-se considerar
a falta de conhecimento acerca da doenca, o que é responsa-
vel pelas idéias preconceituosas, assim como o temor daquilo
que nao se conhece e de suas consequéncias®?,

E reconhecido que o louco, ao mostrar a face sadia, ¢ in-
suportavel, pois se aproxima do normal. Parece existir a ne-
cessidade de se criar uma barreira entre o “ser louco” e o
“ser normal”, uma vez que, quando o lado ainda preserva-
do do “louco” é reconhecido, a proximidade com a loucura
fica mais evidente, fazendo com que se estigmatize o doente
mental®?324,

A necessidade de se criar esta barreira pode ser explicada
ao pensar que, apesar de ser dificil compreender o conteu-
do das falas dos portadores de esquizofrenia, é muito raro
alguém ouvir e ndo se abalar ou dar significado ao que é dito.
O que os portadores de esquizofrenia dizem provavelmente
¢é 0 que a nossa sociedade considerada “normal” ndo tem co-
ragem de dizer, do mesmo modo como suas atitudes e com-
portamentos concretizam aquilo que muitos pensam, mas te-
mem realizar . Ao perceber esta semelhanca e a fragilidade
do simples fato de ser humano, o estigma passa a ser visto
como poderoso meio de defesa. Os entrevistados relataram
suas percepgoes sobre a aceitagio/preconceitos por parte das
pessoas que 0s cercam:

Eu ndo gosto quando os vizinhos de casa me chamam de
louca. Todos os meninos da rua me chamam de louca:
ld vem a louca! Falei: louca é quem come merda e rasga
dinheiro. D& um dinheiro ai pra ver se eu rasgo. Eu fico
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nervosa! [...] Nao posso falar disso que eu fico com vonta-
de de chorar. (Margarida)

Acho que mudam [as pessoas]. Mudam porque sé o nome
ja diz: esquizofrenia!l S6 o nome jé assustal [...] Eu acredito
que € assim. (Girassol)

O diferente assusta, afastou todo mundo depois que eu fi-
quei doente [...] permaneco com o mesmo circulo de ami-
zades que eu jd tinha. Fora os que ja se afastaram porque
eu sou assim. (Orquidea)

Ao conviver constantemente com essas situacoes de estig-
matizacao, tanto pela sociedade em geral, como muitas vezes
pela propria equipe de satide, os individuos acabam interna-
lizando essas situagoes, de forma a se autoestigmatizarem, o
que é mais dificil de ser superado .

Me sinto diferente, tudo em mim é diferente [...] S6 me
sinto igual a quem tem o que eu tenho [...] (Orquidea)

As consequéncias do autoestigma envolvem sentimentos
de incapacidade, menos valia, incompreensao, culpa e falta
de esperanca, o que influencia o planejamento de um futuro
melhor para o individuo, uma vez que o sujeito se sente des-
qualificado e com baixa autoestima @2,

A fala de Orquidea, no exemplo acima, exemplifica bem
a situacdo do autoestigma, pois a convivéncia constante dos
portadores de esquizofrenia com o estigma provindo da socie-
dade como um todo faz com que eles internalizem as concep-
coes pejorativas, o que os leva a se verem de forma diferente,
ndo se permitindo conviver bem em sociedade.

A convivéncia com os sintomas da esquizofrenia

Os sintomas provocados pela esquizofrenia sao os mais
severos e temidos dentre as enfermidades psiquiatricas, pois
significam a perda do controle da vida e das emocoes e as
pessoas se veem frente a uma inundacao de pensamentos des-
conexos e de percepgdes até entao desconhecidas®®.

O individuo perde a nocao do que é ou nao é real, pas-
sando a viver num “mundo substituto” repleto de percepcoes
visuais, auditivas e sensitivas que somente ele vé, somente ele
ouve e somente ele sente, ou seja, 0s sentimentos ocasiona-
dos pela nova realidade sao vividos de forma solitaria®>.

No decorrer das entrevistas, foi possivel perceber como o
tratamento medicamentoso e as orientacoes dadas pelos profis-
sionais foram importantes para alguns pacientes se convence-
rem de que os sintomas nao sao reais. Orquidea e Girassol, em
suas falas, demonstram que, apesar de reconhecerem o quao
dificil é ter alucinacées, em um segundo momento explicam
como foi o processo de aceitagao no decorrer dos anos:

[...] vozes de comando: se mata! Ou pra matar alguém da
familia [...] Pede pra cortar o pescogo, pede pra pegar &lco-
ol, pede pra por o cachorro na casa, pra cortar a mangueira
do botijdo, tudo o que é de ruim eu escuto [...] se ndo
tiver ninguém por perto na hora pode cometer [suicidio],
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mesmo sabendo que é s6 pra mim, que ninguém ta vendo.
(Orquidea)

Eu tentava convencer todo mundo de que era real e pra
mim é. Eu té vendo, pra mim é! Depois que os anos foram
passando, os remédios foram mudando, eu passei a en-
tender. Agora até no surto eu consigo entender que nao é
real. (Orquidea)

Parecia que uma pessoa ficava falando no meu ouvido [...]
que nem quando uma pessoa ta conversando |[...] Quando
eu tava no hospital eu expliquei das vozes pro médico, ai
0s outros pacientes que escutaram comecgaram a dar risa-
da, acharam que eu tava falando besteira. (Girassol)

Nao acredito mais, ndo, isso ai veio da propria cabeca, né!
[...] Quando eu comecei o tratamento e parou [as alucina-
cbes] eu pensei: o tratamento resolveu, o remédio resolveu
o problema. Ai eu entendi que néo era verdade. (Girassol)

Ja Rosa, em sua primeira fala, descreve as alucinagées audi-
tivas demonstrando ter certeza de sua real existéncia, porém,
no segundo momento da entrevista, mostra-se indecisa quanto
a questdo. Isso equivale a uma das etapas do processo de acei-
tacao, sendo fundamental que os profissionais a reconhecam,
uma vez que cabe a eles instigar a diivida nos seus pacientes:

Pelo menos umas 50 vozes [...] cada uma tem um nome.
Um se chama Alvin, ele é homossexual [...] fica contan-
do histérias. O outro é Daia-Conxd, tradicao chinesa, ele
gosta de conversar. [...] Respondo mentalmente, as vezes
é preciso da boca mesmo. O duro é que minha mae acha
que eu t6 falando sozinha, é estranho! [...]. (Rosa)

[...] As vezes eu acho que sdo reais, as vezes eu acho que
eu t6 ficando louca de novo, entdo é uma indecisdo. (Rosa)

Nas falas de Violeta, fica evidente que, em nenhum momen-
to, ela aceitou os sintomas da doenca como nao sendo reais, o
que tornou sua realidade mais sofrida, levando-a a atos de de-
sespero como a retirada de todos os fios de cabelo da cabeca.

Eu ouco, t4 tudo em volta. [...] E voz de gente viva mesmo
com quem eu converso [...] S&o vozes inimigas |[...] Ea Ce-
raldina e o velho, conversam a noite [...] Elas falam alto,
né! [...] falam coisa ruim, coisas mandadas, né. (Violeta)

O que a gente vé é a realidade, é verdade, né! [...] eu cha-
mo ela [irma] pra ir na delegacia pra confirmar que a gente
tem ladrées perto de casa, mas ela ndo acredita e eu acabo
arrancando [o cabelo]. (Violeta)

Pelas falas apresentadas, sao percebidas diferentes atitudes
dos portadores de esquizofrenia frente a experiéncia dos sinto-
mas psicéticos. Alguns entrevistados aceitam os sintomas como
nao sendo reais, alguns ja se permitem a davida, enquanto ou-
tros os percebem como reais. A partir disso, vale ressaltar a
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importancia dos profissionais estarem atentos para essas ques-
toes, respeitando o momento de aceitacio de cada um, mas
sempre os estimulando a distinguir o que é ou n3o real.

A dificil convivéncia da familia com a esquizofrenia

Durante a convivéncia com a esquizofrenia, a familia tam-
bém participa do sofrimento. Orquidea ressaltou o apoio re-
cebido de seus familiares e também fala da incompreensao
de sua doenca por pessoas fora de seu convivio familiar. A
familia deve ser vista por seus membros como um porto segu-
ro, em que se encontra apoio e compreensao “7.

[...] sempre tive apoio e eles compreendem o que eu tenho,
todo mundo da minha casa. Amigos, parentes e pessoas
que ndo moram comigo nao entendem [...]. (Orquidea)

A familia é importante por ser considerada uma continui-
dade do paciente. O modo de pensar e agir dos familiares
afeta diretamente o ente adoecido ?®?9, No entanto, nao é
sempre que os familiares estao dispostos a se envolver com
os problemas do ente adoecido e com seu tratamento. A nao
aceitacao por parte da familia é prejudicial para o portador de
doenca mental, visto que ele pode se sentir desamparado. A
dificuldade de aceitacdo do doente no convivio familiar ficou
bastante evidente nos discursos.

[...] até hoje ndo me aceitam [irm&os] na casa deles [...] ndo
deixam eu ficar na casa deles, mandam eu ir embora pra
minha casa. (Dama da Noite)

Eles [familiares] ndo ligam muito pra mim, ndo. [...] Cada
um vive a vida deles, de vez em quando perguntam como
que td. (Copo de Leite)

O convivio com o portador de esquizofrenia é um pro-
cesso complicado, principalmente para os familiares que
convivem diariamente com ele. Com o inicio da doenga e
as alteracoes comportamentais do individuo com esquizo-
frenia, a familia passa por diversas mudancas em seu dia a
dia, uma vez que ele requer muita atencao e a familia aca-
ba cedendo por ter receio de que este, ao ser contrariado,
mostre-se agressivo. Além disso, a prolixidade, muitas vezes
sem sentido para quem escuta, torna-se exaustiva a medida
que ocorre®?.

Com o inicio da doenca e os episédios de crise, as fami-
lias sofrem um impacto muito grande, sendo que as estru-
turas antes existentes podem nao ser capazes de ajuda-las a
suportar o momento “%, Entao, a convivéncia constante com
a doenca mental gera uma sobrecarga emocional bastante
intensa para a familia “2?%. No decorrer das entrevistas, hou-
ve a contribuicao de um familiar que acompanhava um dos
entrevistados:

Mudou horrivelmente, terrivelmente, que palavra mais eu
posso dizer?! Pra mim ndo foi legal [...] Carga pesada! Eu,
na minha vida, isso ai ndo é um probleminha, isso ai virou
uma jamanta! Enorme! Matou eu, moga! (mae da Rosa)

Devido a complexidade da doenca e do sofrimento duran-
te sua descoberta, alguns familiares podem ter atitudes de nao
aceitacao e negacao frente aos primeiros sinais da doenca ©°
como uma forma de se proteger, como visto no relato abaixo:

[...] Gritei: mae, vem cd, um vulto! Minha mae ndo me deu
muita atencdo, fez uma cara como se eu estivesse mentin-
do: n3o foi nada, vocé nado viu nada... (Cravo)

Essa atitude por parte da familia é prejudicial para o do-
ente mental, uma vez que o fato de negar a doenca nao faz
com que ela deixe de existir e afasta, ainda mais, o doente do
convivio familiar, fazendo com que passe a se sentir sozinho
frente a uma situacdo desconhecida e aterrorizante.

As influéncias da religidao na convivéncia com a doenca

A religiosidade é um aspecto bastante importante na vida
das pessoas, interferindo na saide e nos transtornos men-
tais®". Ela pode ser entendida como recurso de ajuda para a
dificil convivéncia com a doenca mental, auxiliando em sua
compreensdo, uma vez que atribuem a Deus a sua responsa-
bilidade. Este comportamento permite suportar melhor o con-
vivio com a esquizofrenia e suas consequéncias‘”.

Por ser uma doenca crénica sem possibilidade de cura, seus
portadores encontram na religiafo uma fonte de conforto e es-
peranga, um “pronto-socorro espiritual” 8, onde se acredita na
possibilidade de haver cura divina. No caso dos evangélicos, a
religiao é também vista como fonte de ajuda para o portador de
doenca mental devido as relagoes sociais estabelecidas com a
comunidade religiosa, o que pode ser comprovado com o me-
nor tempo de internacdo que seus fiéis costumam apresentar®?,

A proximidade, de forma intensa, do portador de doenca
mental com as questoes religiosas pode representar, porém,
uma possibilidade de recaida 7. Um aspecto negativo das
igrejas mais conservadoras € a nao aceitagao do tratamento
medicamentoso como recurso para controle da sintomatolo-
gia, julgando-se aptas a apoiar os individuos portadores de
doenca mental com base apenas no didlogo e na oragcao®".

No comeco, acho que em quase todos os casos, as pesso-
as pensam que é espiritual. E o que eu pensava também,
pensava que era coisa de outro mundo, que era espiritual,
igreja assim ia resolver o meu caso e nao remédio e médi-
co [...] E muita gente falando: joga os remédios fora, vocé
ndo precisa disso, vai numa igreja... (Orquidea)

[...] falam que é pra eu ir na igreja que tudo vai acabar e
que é coisa da minha mente. Eles curam, né! [...] Agora
eu sou espirita [...] a gente tem o dom, né, fia [...] eu sou
médium, né [...]. (Violeta)

Com as falas dos entrevistados, reconhece-se que a reli-
giosidade realmente é bastante importante na vida dos indi-
viduos portadores de doenga mental, mas que muitas vezes
eles sao influenciados de maneira negativa por ela, agravando
o curso da doenga. Cabe aos profissionais da satide mental
identificar que tipo de contribuicdo a religido tem na vida
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desses individuos e, dependendo das influéncias exercidas,
alerta-los para o fato.

CONCLUSOES

A partir do resultado apresentado neste estudo, é possi-
vel compreender como é importante escutar as pessoas que
vivenciam a esquizofrenia diariamente em todos os seus as-
pectos. As falas dos entrevistados foram surpreendentes, pois
deixaram implicito o significado de ser um portador de doen-
¢a mental. O momento da entrevista foi também de grande
importancia para a valorizagao destes individuos, uma vez
que tiveram oportunidade de ter seus sofrimentos acolhidos,
escutados e valorizados, exercitando, mesmo que singela e
temporariamente, seu direito de cidadania.

Os entrevistados puderam expressar, nos relatos, o sofri-
mento vivenciado a partir do convivio com a esquizofrenia
e os prejuizos na qualidade de vida, de forma especial nos
relacionamentos, nas atividades didrias, no trabalho e no es-
tudo. Os préprios entrevistados mostraram ter consciéncia da
influéncia direta da esquizofrenia nesses aspectos da vida.

Os pacientes entrevistados ainda mostraram conhecimento
sobre a doenca, sendo que muitos atribuiram sua ocorréncia
a fatores organicos, chegando a e evitar o uso da palavra “es-
quizofrenia” para se referir a doenca, preferindo a utilizacao
de termos mais abrangentes e menos impactantes. No entanto,
apesar de evitarem o uso do nome da doenga, mostraram como
a convivéncia com ela os ajudou a conhecé-la em seus dife-
rentes aspectos, inclusive ajudando-os na prevencao de crises.

Uma questao muito delicada abordada nos relatos diz res-
peito ao estigma que os portadores de esquizofrenia percebem
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das pessoas que vivem ao redor e ao autoestigma, mais limitan-
te e causador de maior sofrimento do que aquele advindo da
sociedade.

Ao falarem da dificil convivéncia com a doenca, ficou
muito evidente a importancia da familia nesse processo. Nao
houve, no entanto, homogeneidade nos relatos, pois algumas
pessoas verbalizaram sentir-se apoiadas, enquanto outras nao.
Isso permite afirmar que cada familia reage de um modo dife-
rente frente a convivéncia com a doenga mental.

A religiao também foi lembrada como auxilio na convi-
véncia com a esquizofrenia, tendo como aspecto negativo
a influéncia de algumas pessoas que incentivam o doente a
abandonar os remédios e procurar apenas a cura divina.

Espera-se que este estudo ajude os estudantes e os profissio-
nais da satiide a conhecerem, a partir do relato dos portadores
de esquizofrenia, o real sofrimento ocasionado por esta dificil
convivéncia e que, a partir deste conhecimento, reflitam so-
bre sua prética cotidiana, uma vez que, independente da area
em que o profissional da saude escolha atuar, sempre havera
oportunidade de acolher um portador de doenga mental com
dignidade e respeito a sua cidadania. Espera-se também que
este estudo seja motivador para a realizagao de muitos outros,
pois a pesquisa sempre prossegue, nunca estara concluida,
havendo sempre novas verdades a serem desocultadas ©2.
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