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Esquizofrenia: dando voz a mae cuidadora’

Schizophrenia: listening to carer mothers

Gisele da SILVA®
Manoel Antonio dos SANTOS?

Resumo

Objetivou-se investigar as repercussdes desencadeadas na vida de maes cuidadoras ao longo do curso do transtorno esquizofrénico
de seus filhos. Doze participantes responderam a uma entrevista semiestruturada e suas narrativas foram examinadas por meio
da anélise de conteudo temética. Foram encontrados sete eixos tematicos, cada qual apontando momentos, problematicas e
correlatos emocionais especificos: estranhamento, o estigma da loucura, a chegada ao consultério médico, o diagndstico,
resistindo ao tratamento médico, mudancas na vida, aceitacdo ou resignagao. Os resultados evidenciaram a natureza invasiva do
transtorno mental na vida da mée cuidadora, a especificidade das sobrecargas vivenciadas em cada periodo do curso da
esquizofrenia e a dificuldade encontrada na elaboracdo psiquica da condicéo do filho, mesmo apés muitos anos do diagndstico.

Unitermos: Cuidadores. Esquizofrenia. Familia. Méaes.

Abstract

This paper aims to investigate theimpact on the lives of carer mothers of a son or daughter with a schizophrenic disorder. Twelve participants
were questioned in a semi-structured interview, and their stories were reviewed by means of an analysis of the thematic content. The data
showed seven themes relating to different moments, each one with specific demands and emotional responses: alienation; the stigma of
mentaldisorder; seeking psychiatric help; diagnosis; resisting medical treatment; life changes; acceptance or resignation. The findings showed
the following: Living with a chronic mental disorder, for the participants of this study, was associated with a severe disruption in their lives; the
burden of care was different at different moments of the course of the schizophrenia, the emotional acceptance of the son’s or daughter’s
situation was very hard, even many years after diagnosis.

Uniterms: Carers. Schizophrenia. Family. Mothers.

A esquizofrenia, enquanto condicdo cronica e
potencialmente incapacitante, traz repercussoées néao
somente ao individuo acometido, mas a toda a sua
familia.

A partir do evento da desinstitucionalizacao, os
cuidados ao doente mental voltaram a ser respon-
sabilidade da familia. No entanto, a mudanca para-
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digmaética ndo ocorreu em paralelo a uma reorgani-
zacdo do modelo de assisténcia em salide mental. Com
isso, os cuidadores veem-se despreparados para
desempenhar asfungées que Ihes cabem e, ainda, estdo
pouco amparados pela rede de satde. Tal quadro tem
levado a um aumento, nas Ultimas décadas, do nimero
de pesquisas que buscam conhecer o impacto do
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transtorno mental na familia, objetivando a obtengao
de conhecimento para o atendimento das novas ne-
cessidades dessa clientela.

Os estudos com foco nos cuidadores tém desta-
cado, entre os temas recorrentes, alguns aspectos
relacionados a sobrecarga nos cuidados ao doente
mental: a convivéncia com uma realidade que néo
conhecem, o estigma social que acompanha os trans-
tornos psiquiatricos, a imprevisibilidade do paciente, a
modificacdo da rotina e dos papéis sociais, a alteracdo
nas relagées familiares e a falta de suporte social perce-
bido (Brady & McCain, 2004; Saunders &Byrne, 2002).

As pesquisas com cuidadores invariavelmente
enfatizam o alto nivel de sobrecarga gerado pelo convi-
vio com o doente mental (Saunders, 2003; Teschinsky,
2000). As variagdes encontradas no nivel de sobrecarga
sentido pelo familiar sdo mediadas tanto por fatores
objetivos como subjetivos (Koukia & Madianos, 2005;
Moller-Leimkuhler, 2005; Rosenfarb, Bellack & Aziz, 2006).
Incluem-se nas sobrecargas objetivas fatores como a
gravidade dos sintomas, o subtipo do diagndstico e o
numero de horas de convivio direto com o paciente. J4
entre os fatores que encerram sobrecarga subjetiva
estdo, por exemplo, as respostas de enfrentamento, o
nivel de stress e o suporte social.

O alto nivel de sobrecarga familiar esté relaciona-
do a diminuicdo da qualidade de vida (Foldemo,
Gullberg, Ek & Bogren, 2005; Gutierrez-Maldonado,
Caqueo-Urizar & Kavanagh, 2005) e ao surgimento de
transtornos psiquiatricos no seio familiar. Laidlaw,
Coverdale, Fallon e Kydd (2002) investigaram familias
inglesas de portadores de esquizofrenia e encontraram
que 25% dos cuidadores apresentavam algum trans-
torno mental.

Considerando que os familiares estao mergulha-
dos em sobrecargas de cuidados, alguns trabalhos tém
se preocupado em investigar as necessidades que eles
apresentam. Os resultados tém apontado para caréncias
que se expressam em diversos niveis: de informacoes
sobre a doenca e seu tratamento; de identificacdo de
recursos de salde, sociais e legais; e de ajuda psicoldgica
no enfrentamento da problematica (Pollio, North, Reid,
Miletic & McClendon, 2006).

E consenso na literatura cientifica a importancia
atribuida ao desenvolvimento de intervencdes junto a
essa populacédo. As estratégias ja desenvolvidas nesse

sentido sdo multifacetadas, podendo encerrar aborda-
gensinformativas, de apoio ou psicoterapica. Indepen-
dentemente do cardter da intervencao, as avaliagdes de
tais trabalhos demonstraram a obtencao de beneficios
nos relacionamentos familiares, diminuicdo da sobre-
carga e melhora na salde do cuidador (Bradley et al,,
2006; Cheng & Chan, 2005; Koukia & Madianos, 2005). H3,
no entanto, uma baixa adesdo dos familiares as interven-
¢bes realizadas nos servigos de saude.

Apesar do significativo nimero de pesquisas
voltadas ao tema do cuidador de individuos acometidos
por esquizofrenia, hd uma escassez de publicacbes que
investiguem se as sobrecargas vivenciadas ao longo do
curso da doenca séo similares ou se alteram. Seriam as
dificuldades de uma familia que estd passando pelo
periodo do diagnostico, por exemplo, as mesmas de
outra que convive com a falta de autonomia de um
filho doente hd mais de uma década? A despeito da
importancia de tal conhecimento para os profissionais
que intervém junto a esta clientela, observa-se, na
literatura, uma lacuna na busca de respostas para essa
questao.

Tendo em vista essas premissas, 0 objetivo deste
trabalho foi investigar as repercussodes, ao longo do
tempo, da convivéncia com um filho portador de
esquizofrenia, na perspectiva de maes cuidadoras. Mais
especificamente, objetivou-se tracar um panorama do
percurso das vivéncias da mae com o transtorno
esquizofrénico dofilho, buscando distinguir os periodos
vivenciados no que diz respeito as sobrecargas e
necessidades engendradas em cada momento.

Método

O trabalho, norteado pelas diretrizes da Reso-
lucédo n° 196/96 do Conselho Nacional de Saude, que
regulamenta as pesquisas envolvendo seres humanos,
foi encaminhado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de
Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo (protocolo
n°02/2000-2000.1.871.59.3).

Participantes

Participaram da pesquisa 12 maes de portadores
de esquizofrenia, contatadas a partir dos prontudrios




do Centro de Atencéo Psicossocial (CAPS) de Ribeirdo
Preto. A selecdo das participantes, portanto, foi inten-
cional; foram entrevistadas aquelas maes que consen-
tiram em colaborar com o estudo e que preenchiam os
seguintes critérios: 1) tempo minimo de cinco anos
desde o diagndstico do filho; 2) responsabilidade direta
pela maior parte dos cuidados dispensados ao filho.

A idade das maes variou entre 43 e 74 anos
(médiade 58,8 anos). Em relagao ao estado civil, quatro
maes estavam vilvas, quatro eram separadas e quatro
casadas. O numero de filhos variou entre dois e 12; apenas
trés maes tiveram menos que quatro filhos. Com relacao
ao sexo dofilho portador de esquizofrenia, apenas quatro
eram mulheres. O tempo de convivéncia com o trans-
torno mental esquizofrénico variou entre cinco e trinta
anos (média de 14,9 anos).

Com referéncia a atividade profissional, apenas
duas participantes exerciam atividade remunerada na
ocasido da coleta de dados. Os anos de escolaridade
das méaes variaram de nenhum a 16 (média de 6,9 anos).
Quanto a religiosidade, seis mées declararam-se caté-
licas, trés evangélicas, duas espiritas e uma budista.

Instrumentos

Utilizou-se um roteiro de entrevista semiestru-
turado, elaborado especialmente para a investigacao
em questao. Nesse instrumento, as questdes objetivaram,
primeiramente, a caracterizacado sociodemogréfica da
participante e, em seguida, a reconstrucao de todo o
percurso de convivéncia com o transtorno mental do
filho, desde as primeiras alteracbes comportamentais
percebidas até os momentos atuais.

Procedimentos

O procedimento de coleta de dados foi aplicado
individualmente, em situacéo face aface, emsalareser-
vada do Centro de Atencao Psicossocial ou na residéncia
das participantes, com condicdes adequadas de
privacidade.

No momento que precedeu a coleta de dados
entregou-se uma via do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido, que a entrevistada e a pesquisadora leram
e assinaram. Nesse documento ressaltava-se o aspecto
sigiloso e voluntério da participacéo, esclarecendo que

a nao participagao ou eventual desisténcia nao acarre-
taria qualquer 6nus ou prejuizo a participante.

Todas as entrevistas foram audiogravadas apos
obtencédo do consentimento das participantes. O
material coletado foi transcrito na integra e literalmente
a partir dos registros em audio. Os depoimentos foram
submetidos a uma andlise de contelddo tematica
(Minayo, 2000). Sao trés as etapas desse processo de
analise: 1) pré-andlise, que consiste na organizacao do
material e sistematizacéo das ideias contidas nos relatos;
2) descricao analitica, que corresponde a categorizagao
dos dados em unidades de registros; 3) interpretacao
referencial, que se relaciona ao tratamento e interpre-
tacdo dos dados.

Resultados e Discussao

As maes que participaram deste estudo convi-
viam com um filho que, nos primeiros estdgios do
desenvolvimento, era percebido como saudavel. Ali-
mentaram sonhos e construiram planos para seu futuro.
No entanto, com o chegar da adolescéncia, alteracoes
nos padrdées comportamentais e emocionais do reben-
to invadiram a vida familiar. Com isso, ao invés da con-
cretizacdo das expectativas idealizadas nos primeiros
anos de vida, os projetos precisaram ser interrompidos.
Aatencao familiar mudou de direcao e o fluxo de energia
vital dessas mées precisou ser reorientado.

As narrativas colhidas mediante a aplicacéo da
entrevista trouxeram a tona o percurso que se deu a
partir de entdo, com discursos frequentemente acom-
panhados de expressdes emocionais que evidenciaram
a intensidade das angustias que os acontecimentos
evocados continham - e ainda contém - em suas vidas.

Foram encontrados sete eixos teméticos, cada
qual apontando momentos, problematicas e correlatos
emocionais especificos: estranhamento, o estigma da
loucura, a chegada ao consultério médico, o diagnds-
tico, resistindo ao tratamento médico, mudancas na
vida, aceitacdo ou resignacao.

Estranhamento: enfrentando a falta de sentido

Dentre as lembrancas acerca das primeiras
alteracdes percebidas nos filhos, as maes relataram com
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maior frequéncia: rompantes de agressividade, isola-
mento, mudangas de habitos e abandono de projetos:

Ele nédo safa mais do quarto, ndo conversava com
ninguém. 56 lia livros de quimica. O tempo todo, 56 isso
(mae 6).

Foi muito de repente, ficou agressiva (mae 8).
Tinhaumas atitudes estranhas. Pulava do carro, via gente.
Tinha medo de tudo. Ndo queria nem saber de tomar
banho (mae 5).

Os relatos sobre as diferencas notadas no filho
evidenciaram o vasto rol de possibilidades sintomaticas
que culminaram na quebra da homeostase familiar.
Apesar da singularidade da experiéncia de cada familia,
esse periodo foi acompanhado, segundo todos os rela-
tos, de uma ideia recorrente: algo estava fora do lugar,
da ordem familiar; algo estranho estava acontecendo.
Algo que ndo podia ser explicado pelos esquemas
habituais de compreenséo utilizados pela familia, pois
desviava do sistema explicativo. Algo para o qual ndo
se tinha um cédigo, um discurso, um simbolo que or-
denasse o entendimento do que estava se passando.

Estranhamento é a denominacao conferida,
neste estudo, ao estado de alerta que as maes partici-
pantes relataram ter vivido nesse periodo inicial. Perce-
biam que algo estava ocorrendo, porém néo sabiam
nomear ou entender totalmente a situagdo. Tratavam-
-se apenas de ideias vagas, que nao estavam funda-
mentadas ou que nao constituiam uma unidade
coerente.

Condizente com uma realidade que nao com-
preendiam, todas as maes referiram que, nesse mo-
mento, N&o sabiam que atitude tomar para contornar a
situacdo. A sensacdo era de que estavam confusas,
aturdidas, perdidas diante da aparente auséncia de
sentido nos comportamentos extravagantes dos filhos:
“Eu ndo entendia nada” (mae 7); "Ao invés de ajudar, eu
ficava desesperada, acho que piorava tudo. Eu ndo sabia
oquefazer’(mae 10).

A angustia vivenciada nesse periodo foi descrita
como crescente, culminando na efetivacdo de alguma
acao, com objetivo de encontrar uma solugdo ou
vislumbrar uma saida para a problematica viven-
ciada.

Oestigmadaloucura: o encontrocomoindesejavel

As méaes referiram a necessidade de buscar auxi-
lio tanto para extravasar sentimentos perturbadores
quanto para encontrar sentido e procurar solugoes para
a condicao familiar.

A maior parte dos relatos apontou para a utili-
zacao de recursos alternativos anteriormente a procura
pelo aparato médico-cientifico. Para essas méaes, a busca
de apoio na religido, no misticismo, em organizacoes
comunitarias e na medicina alternativa consistiu no
primeiro recurso de que langcaram méao. Buscavam
compreensao e alivio para a problematica, ainda nao
esclarecida, que estavam vivenciando.

O recurso médico-cientifico, na maioria dos
casos, tardou a ser procurado. Essa demora, traduzida
em tempo de calendario, configurou-se de alguns meses
a anos. Por que, no entanto, a medicina demorou a
surgir como uma possibilidade para tantas familias?

As participantes relataram que, no periodo
pré-diagnostico, faltava-lhes conhecimento, em maior
ou menor grau, acerca dos chamados transtornos
mentais. Desconheciam as causas, os tratamentos e as
possibilidades do individuo acometido por um trans-
torno psiquiatrico. No entanto, uma inquietacao forte-
mente arraigada em seu imaginario era, segundo seus
proprios relatos, o estigma da loucura. O pouco que
sabiam sobre transtornos mentais vinha acompanhado
de uma forte conotacao negativa. Com isso, recoberta
pelo preconceito, a possibilidade de estarem diante de
um transtorno psiquiatrico provavelmente ndo era uma
hipodtese bem-vinda. O acometimento por uma condi-
cdo cronica e estigmatizante, especialmente quando se
trata de um filho, geralmente desperta um sentimento
de fracasso nos pais.

Enfim, o desconhecimento acerca da real natu-
reza das perturbagcdes mentais, aliado ao estigma e aos
preconceitos historicamente associados a loucura, pode
ter constituido uma combinacédo de fatores que con-
tribufram para a demora da procura pelo aparato
médico-cientifico como um recurso de apoio e no-
meacado da experiéncia vivida.

A chegada ao consultério médico: a busca
de um sentido para o sofrimento

A chegada ao consultério ou ao servico de salide
mental ndo implicou que a mae ja estivesse, naquele




momento, com uma ideia clara do que estava se passan-
do com seufilho. Apesar de um inicio de conscientizacao
de que podia se tratar de uma doenca psiquica, da
mente ou ‘dos nervos’, de acordo com suas proprias
palavras, a maioria das participantes referiu que o des-
conhecimento acerca da doenca mental ainda persistia
na ocasiao da consulta inicial.

Nesse momento, a medicina significava a espe-
ranca de encontrar uma cura milagrosa. Pode-se dizer
que o desejo de que tudo voltasse a ser como antes era
imperioso e impunha-se sobre uma possivel abertura
psiquica para o reconhecimento e enfrentamento de
uma realidade indesejada.

O diagndstico: onde foi que eu errei?

O que ocorreu quando, em vez de cura, as maes
depararam com o diagnostico de um transtorno mental
grave e potencialmente incapacitante?

As maes nao raro utilizaram metéaforas para ilus-
trar o modo como vivenciaram esse momento: “Passou
uma tempestade aqui na minha casa” (méae 2); “E como
vocé dormire acordar no meio de uma guerra.... Ecomo se
eu tivesse indo pra um caminho e, de repente, tivesse que
voltar tudo de novo, comecar tudo de novo” (mae 7).

O periodo de confirmacao do diagndstico, con-
forme as recordacées das participantes, mostrou, ser
uma fase na qual as maes encontravam-se muito
fragilizadas, em funcao da concretizacao de seus temo-
res. Os relatos mostram que se estabeleceu uma espécie
de "tempo de catastrofe’, no qual uma gama de senti-
mentos, inclusive contraditorios, evidenciou um estado
de confusdo, caracteristico de um momento de crise.
De um lado: revolta, medo, fragilidade, impoténcia, dUvi-
da, perda; de outro: fé, esperanca, otimismo, resignacéo.

Nesse momento surgiram também sentimentos
dolorosos de incerteza e duvida com relacdo as suas
capacidades e a adequacdo de suas proprias atitudes
como mae, bem como a busca por supostos erros come-
tidos ao longo do processo educativo do filho. Afinal,
serd que ela prépria ndo teve influéncia no aparecimento
da doenca? Teria sido realmente uma boa mae? Onde
foi que errou na criacao do filho? “Cheguei a pensar que
faltou amor de mae” (mae 7); “No comego eu me culpava,
achava que tinha educado errado, que tinha faltado
algumavitamina, ndo sei..” (méae 9).

Resistindo ao tratamento médico:
eu fazia de conta que nao via

O percurso que se seguiu apds o diagnoéstico
mostrou ndo ser uma linha reta rumo a aceitacao e
reorganizacdo frente a nova realidade do filho. As
narrativas obtidas evidenciaram, ao contrario, um ca-
minho tortuoso, permeado poridas e vindas. Ao mesmo
tempo em que se alcancava um inicio de conscien-
tizacdo acerca das novas demandas da vida familiar, as
maes, implicita ou explicitamente, reportaram o quanto
resistiam em aceitar a realidade introduzida pelo
transtorno mental do filho.

Indicios de nao aceitacdo da doenca do filho
foram constatados em diversas posicoes assumidas
frente a problematica. Entre elas, a recusa de que a con-
dicdo do filho correspondia aos efeitos de um quadro
clinico crénico, assumindo, ao invés disso, a postura de
que se tratava apenas de descontrole dos nervos: “Eu
ndo via como uma doen¢a. Achava que estava com os
nervos descontrolados e que ia passar”(mae 5).

Outros posicionamentos maternos que eviden-
ciaram a dificuldade de aceitacédo do quadro do filho
puderam ser percebidos na dificuldade em aceitar o
tratamento medicamentoso ou, ainda, na alta frequéncia
de trocas de profissionais da drea médica:

Na realidade eu ndo queria que ele tomasse (a
medicacéo), eu tinha medo. E, na realidade, eu acho que
ele percebia esse medo e ele também ndo tomava. Eu
acho que ele jogava fora. Eu fazia de conta que ndo
via e... sabe? E ia levando (méae 9).

A gente nunca segue um tratamento todo. Vocé ndo tem
paciéncia (mae 3).

Tomando como premissa a ideia popular de que
a medicina estd associada a“remédio”e cura, as familias
que apresentaram uma alta rotatividade de busca por
profissionais possivelmente procuravam um tratamento
que oferecesse solucdes definitivas, ao invés de propor
apenas alivio e controle dos sintomas. A perspectiva de
cronicidade do transtorno, nesses casos, ndo estava bem
compreendida ou aceita.

Com o passar dos meses ou anos, as evidéncias,
enfim, passaram a apontar para um quadro de saude
que nédo regrediu magicamente. Com isso, as narrativas
das maes participantes indicaram que, a despeito de
seus desejos, a vida familiar sofreu alteracoes e precisou
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ser remodelada, a fim de que houvesse um reajusta-
mento, ad menos parcial, as novas circunstancias vividas.

Mudancas na vida: nada voltara a ser como antes

Quiais foram, enfim, as modificacdes impostas
no ambito familiar pela instalacdo da esquizofrenia do
filho?

As narrativas das maes participantes foram per-
meadas pelos relatos das diversas transformacdes que
aassuncao do transtorno mental trouxe para o membro
acometido, para ela prépria e para toda a familia:
‘Atrapalhou toda a vida dele. Ea minha também” (mae 4).

Entre as alteracoes referidas, a queda do padréo
socioecondmico da familia foi a mais enfatizada. Os
relatos mostraram que as despesas aumentaram com a
necessidade de aquisicdo das medicacdes e, Nos casos
em que o filho ja trabalhava, com a nova situacdo de se
ter um membro a menos contribuindo para a renda
familiar. Somou-se a esse quadro a necessidade de
afastamento de algumas maes da prépria ocupagao
profissional, uma vez que a atencéo ao filho passou a
exigir dedicacao integral.

Além da impossibilidade de trabalhar, as méaes
relataram a diminuicao ou extin¢ao das atividades de
lazer. Diante dessa condicdo adversa imposta a propria
vida, os relatos demonstraram um sentimento de terem
tido sua liberdade confiscada: “Eu tenho que ficar assim,
24 horas pra ele. Saber o que td acontecendo. Entéo éisso.
Minhavidaéisso. Se resumiu aele”(mae 7).

Sob a intensa regressdo do comportamento e
do estado mental desencadeada pela esquizofrenia, o
alcance da autonomia e individuacéo do filho tornou-
-se drasticamente comprometido, e os lacos de depen-
déncia afetiva extrema em relagdo a seus pais se inten-
sificaram. Com isso, as participantes relataram ter per-
cebido a necessidade de reformular os seus préprios
planos para o futuro, uma vez que o filho acometido
dependeria da familia por um tempo maior do que o
esperado. Aos poucos foi tomando consisténcia a per-
cepcaoincémoda de que a funcdo materna poderia ser
requerida indefinidamente. Questionamentos acerca de
quem cuidaria do filho quando estivessem impossi-
bilitadas de prosseguir desempenhando tal funcéo

passaram a ser parte integrante de suas vidas, de acordo
com a narrativa da maioria das participantes.

Diante de tantas transformacoes no funciona-
mento familiar, a maioria das maes verbalizou que, com
0 aparecimento do transtorno mental do filho, algumas
relacdes intra e extrafamiliares fragilizaram-se ou mesmo
rufram:

Eu acho que mudou... até na relagdo com meu marido,

praticamente a gente é separado, né? Sé vive junto. Acho

que é por causa desse problema mesmo, né? Porque
apresenta um problema, vocé ndo tem solugdo. Ai, com
sete filhos, cada um tem um problema, entdo desequi-
librou a familia toda, né? ... ndo tem aquele negdcio de
‘vamos lutar juntos... (mae 10).

Umavizinha ld, ela entra quando ele saina rua (mae 4).

Ainda que a maior parte das histérias tenha
apontado para o sentido do dilaceramento dos lacos
familiares e dos vinculos sociais, 0 oposto também foi
mencionado. Ainda que em menor escala, algumas
verbalizagdes abordaram o aumento da unido familiar
ou o fortalecimento de alguns vinculos especificos a
partir da instalacédo do transtorno esquizofrénico no seio
familiar: “S6 o pai dela que néo acreditava muito, achava
até talvez fosse até uma falsidade aquilo Id. Entéo eu e 0s
irmaos dela, airma casada, o solteiro mais velho, a familia
se uniu mais. Todos pegamos pra ajudar” (mae 8).

Porfim, na maioria das narrativas produzidas, as
participantes referiram que a convivéncia com o trans-
torno mental do filho acarretou também transformacoes
em seus valores e crencas: mudanca de religido, priori-
zacao do viver bem consigo mesma ao invés da valori-
zacdo do acumulo de bens materiais, deslocamento da
preocupagao para viver o presente em detrimento do
foco no futuro, além de maior valorizacéo da familia e
dos amigos: “Hoje eu valorizo muito a amizade, o viver
bem, aproveitar o dia” (mae 1).

Em suma, as transformacoes vivenciadas na
familia foram amplas e variadas, englobando desde
fatores objetivos, tais como a queda no padréo finan-
ceiro, adiminuicdo do lazer e a necessidade permanente
da presenca de um cuidador, até fatores subjetivos, como
a angustia pela necessidade de remodelar os planos
para a propria vida, as alteracoes nas relagoes familiares
e nos valores. Esses achados apontam para a natureza
invasiva do transtorno esquizofrénico na vida do cuida-




dor, gerando modificagdes tanto na rotina didria como
nos aspectos financeiro, social e emocional.

Aceitacao ou resignagao: eu quis reconstruir esse
castelo

Coexistindo com a realidade das transformacoes
vivenciadas, que suscitaram alteracées no comporta-
mento e no sistema de valores das participantes,
algumas maéaes evidenciaram em seus relatos que,
mesmo apds anos de convivio com a esquizofrenia do
filho, persistiam indicios de ndo aceitacao da condicao
atual do filho:

Se alguém me dissesse que era uma doenca hereditdria,
eujd ndo ia mais ter ele (mae 6).

Eu ainda ndo aceito totalmente ndo. Pra ser sincera pra
vocé, eu ndo aceito. Eu ainda quero ver meu filho bom,
como... antes. Ainda tenho esse sonho (mae 7).

A maioria das mées, no entanto, ndo verbalizou
de maneira direta a recusa em admitir a situacdo, mas
evidenciou-a implicitamente, por meio de uma atitude
de aparente resignacao diante da irreversibilidade da
problematica vivenciada. Por resignacdo entende-se a
passividade frente ao sofrimento que se instalou. Nesse
caso, a mée, dominada por uma sensacao de impo-
téncia, apenas conformou-se com a situacao: “Vocé se
conforma, né? Porque aceitar vocé ndo aceita..” (mae 3).

Das 12 méaes participantes, apenas uma demons-
trou uma postura de aceitacdo do filho tal como ele se
mostrava. Por aceitacdo entende-se a capacidade de
compreender que a realidade do filho mudou e que,
consequentemente, a vida familiar precisaria ser remo-
delada para acolhé-lo em seus novos limites e possibi-
lidades. Trata-se de aceitar o novo filho tal como ele é,
ao invés de pensar o convivio com a doenga como um
tormento temporario que se deve suportar até que a
homeostase anterior seja restaurada:

E como se eu tivesse feito um castelo muito grande na
areia e ele puf... caiu. Afeu quis reconstruir esse castelo, da
maneira que eu pude. Porque o primeiro castelo foi feito
na mente... O sequndo foi real. Eu pequei e fui reconstruir
de novo. E ndo saiu perfeito igual ao primeiro, mas td
saindo.... T6 levantando ele (mae 9).

Esses dados evidenciaram que, para o conjunto
das participantes deste estudo, a aceitacao do fato de
ter nafamilia um portador de transtorno mental crénico

é uma tarefa ardua, permanentemente em construcao,
que requer um lento e longo processo de depuracao e
elaboracao psiquica. Os degraus vencidos foram con-
quistados geralmente depois de inUmeras vivéncias de
frustracdes acumuladas no decorrer da evolugdo do
transtorno mental. No entanto, mesmo que permeado
por algumas conquistas, 0 que se observou na maioria
dos relatos foi 0 penoso itinerario percorrido rumo a
aceitacdo da nova ordem familiar.

Consideracées Finais

Este estudo colocou em evidéncia a trajetdria
de maes que tiveram seus filhos diagnosticados como
portadores de sofrimento mental. Inicialmente tratava-
-se de uma sensacéo de que algo estava fora do lugar:
uma angustia sem nome, que motivou a busca de
respostas que Ihes permitissem traduzir o desconforto
gerado pelo encontro com uma realidade insdlita, tdo
indspita quanto potencialmente desestruturante.

Desse modo, a necessidade de compreensao da
realidade na qual se viam imersas fez com que as maes
mobilizassem seus recursos adaptativos. No entanto, o
inicio da conscientizacdo de que se tratava de um
transtorno mental veio, em maior ou menor grau, acom-
panhado de uma resisténcia tenaz a ideia, refletida no
adiamento da procura por ajuda médica ou na resistén-
Cia posterior ao tratamento medicamentoso. Fez-se
presente o desejo de uma cura milagrosa, na intencao
de recuperar a antiga homeostase familiar e negar as
aflices suscitadas pela confirmagdo diagndstica. Ao
invés disso, a realidade implacavel do transtorno mental
impds muitas alteracdes e restricdes na rotina familiar;
algumas culminaram em transformacées positivas de
valores e outras geraram angustias diante das quais as
maes viram-se impotentes e resignadas.

A reconstrucao da histéria da convivéncia com
a esquizofrenia a partir das narrativas das maes partici-
pantes deste trabalho permitiu a visualizacdo de mo-
mentos distintos, cada qual com sobrecargas objetivas
e subjetivas especificas. No entanto, para a maioria das
participantes, houve um aspecto que se mostrou
comum em todas as fases: mesmo que, com o passar
do tempo, tenha havido uma evolucéo no sentido da
conscientizacdo e aceitacdo da nova realidade familiar,
os indicios de nado aceitacao dessa condicao sempre
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estiveram presentes. Para essas méaes, a dificuldade de
elaboracdo do luto pela perda do ideal de filho sadio foi
perpetuada pela eterna busca de restauragcao do passa-
do. Desse modo, buscavam conforto diante do impera-
tivo de buscar sentido para o enigma da loucura.

Os resultados obtidos com esta pesquisa de-
monstraram os inimeros percalcos do cuidar de um
portador de esquizofrenia, corroborando aimportancia
da continuidade do processo de abertura, nos centros
de saude mental, de espacos de acolhimento para os
familiares. O tempo ndo se mostrou capaz de estancar
as feridas abertas pela assuncao da enfermidade psiquica
no seio familiar. Independentemente do nimero de anos
de convivio com essa realidade, o apoio especializado
mostra-se necessario.

Conhecer as especificidades das sobrecargas e
identificar as necessidades de cada familiar no momento
em que chega ao servico sao pré-requisitos funda-
mentais para incrementar a efetividade das intervencoes
a serem desenvolvidas junto a clientela. A experiéncia
de sentir-se compreendido, em sua unicidade e singula-
ridade, pelo profissional que o acolhe é, sem duvida,
um fator essencial na aderéncia dos familiares as inter-
vencdes em salide mental.
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