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PERCEPCAO DOS FAMILIARES DE PESSOAS COM
ESQUIZOFRENIA ACERCA DA DOENCA

Perception of schizophrenic’s relatives about the disease

Artigo Original

RESUMO

Objetivo: Conhecer a percepgdo dos familiares de pessoas com esquizofrenia acerca da
doenga. Métodos: Trata-se de uma pesquisa descritiva, de natureza qualitativa, tendo como
sujeitos da pesquisa dez familiares de pessoas com diagnodstico médico de esquizofrenia,
atendidos pelo Centro de Ateng@o Psicossocial (CAPS) de um municipio do Ceard, Brasil.
Utilizou-se como estratégia para coleta de dados a entrevista semiestruturada. A analise dos
dados baseou-se no método de analise de contetido. Resultados: As categorias identificadas
foram: identificacdo da doenga; tratamento da esquizofrenia; dificuldades vivenciadas
pelos familiares; a busca pela qualidade de vida da pessoa com esquizofrenia. Concluséo:
No discurso dos familiares de pessoas com esquizofrenia percebeu-se que ha lacunas no
conhecimento sobre o diagnodstico da patologia, o que desperta para a necessidade deste
aspecto ser esclarecido durante os encontros entre profissionais, usudrios e familiares. Porém,
os outros aspectos da doenga, como alteragdes comportamentais e formas de tratamento,
foram mencionados pelos participantes do estudo.

Descritores: Esquizofrenia; Familia; Pesquisa Qualitativa.
ABSTRACT

Objective: To understand the perception of schizophrenic's relatives about the disease.
Methods: This is a descriptive, qualitative study performed with ten family members of
people with medical diagnosis of schizophrenia treated by the Center for Psychosocial Care
(CAPS) in a municipality of Ceard. Unstructured interview was used as a strategy to collect
data. Data analysis was based on the method of content analysis proposed by Bardin (1997).
Results: The identified categories were: identification of disease; treatment of schizophrenia;
difficulties experienced by relatives; search for quality of life by people with schizophrenia.
Conclusion: In the speech of schizophrenic's relatives, gaps are perceived in knowledge
concerning the diagnosis of the disease, which point at the importance of this aspect being
clarified during the meetings between professionals, users and family members. However,
other aspects of the disease, such as behavioral disorders and types of treatments, were
mentioned by the study participants.

Descriptors: Schizophrenia; Family; Qualitative Research.
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INTRODUCAO

A esquizofrenia ¢ uma doenga funcional do cérebro,
que se caracteriza essencialmente por uma fragmentacao da
estrutura basica dos processos de pensamento, acompanhada
peladificuldade em estabelecer a distingdo entre experiéncias
internas e externas. Embora primariamente uma doenca que
afeta os processos cognitivos, os seus efeitos repercutem
também no comportamento e nas emog¢des’.

A doenga acomete aproximadamente 1% da populacao,
geralmente iniciada entre os 15 e 0s 25 anos e sem predilecao
por qualquer camada sécio-cultural®. Uma vez que a
esquizofrenia, geralmente, aparece precocemente na vida e
pode, com frequéncia, ser cronica, os custos do transtorno
sdo substanciais®.

Autores explicam que os transtornos mentais
representam um desafio, pois para um grande numero desses
transtornos ndo existe cura, mas o controle, contribuindo
para a inclusdo social do doente, por intermédio dos grupos
de apoio, terapia familiar e do uso de medicag¢des™®. Deve-
se colaborar para que o paciente tenha o minimo possivel
de incapacidades associadas a esquizofrenia e para que
seus familiares possam compreender e lidar melhor com
os problemas relacionados a doenga do parente, bem como
com as emogdes resultantes desse contato®.

Portanto, mostra-se evidente a necessidade da equipe de
satde voltar-se ndo apenas para a pessoa com esquizofrenia,
mas, também, para o contexto social e familiar no qual o
mesmo se insere. Deve-se compreender a familia como
extensdo do usuario®.

Estudo cientifico” com cuidadores de pessoas com
esquizofrenia j4 demonstrou que as atividades da vida
diaria, as mudangas na rotina, a diminui¢cdo do lazer, os
problemas de satde, as preocupagdes, o medo de adoecer,
a obrigatoriedade do cuidado, o custo do tratamento,
os aspectos financeiros e as expectativas em relagdo ao
futuro representam importantes fatores de sobrecarga.
Assim, o discurso dos cuidadores apontou que o cuidado
de usudrios com esquizofrenia pode impactar negativa e
permanentemente as suas vidas. E necessario enfatizar
que, neste mesmo estudo, identificaram quatro fatores de
reducdo da sobrecarga: apoio social e familia, presenca
de espagos para aliviar as tensdes, afastamento fisico do
usuario e valorizacao do tratamento farmacologico.

Existem varias abordagens terapéuticas na intervengao
as pessoas com esquizofrenia e seus familiares, que
requerem participagdo da equipe interdisciplinar®. As
intervengOes familiares devem ser conduzidas, visando
ajudar as familias destes doentes a enfrentar a doenca de
maneira mais encorajadora.

Pesquisa realizada com familiares de portadores
de esquizofrenia expressou a satisfacdo destes apds a
participa¢do de um grupo de discussdo da doenga, quando
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concluiu que os familiares de portadores de esquizofrenia
recebem atendimento, se sentem acolhidos, respeitados
e valorizados, porque seus conhecimentos e experiéncias
foram reconhecidos®.

O interesse pela tematica surgiu devido a observagdo
da presenga constante de familiares a busca por orientagdes
sobre a doenga e formas de tratamento, em um Centro de
Atengao Psicossocial (CAPS). Assim, objetivou-se conhecer
a percepgdo dos familiares de pessoas com esquizofrenia
acerca da doenga.

METODOS

Estudo do tipo descritivo, com abordagem qualitativa,
realizado em um municipio do interior do Ceara, localizado
a 165 km da capital Cearense. Em relacao a assisténcia a
saude, o municipio possui um hospital ¢ uma maternidade
conveniados ao Sistema Unico de Saude, além de 15 Equipes
de Saude da Familia ¢ um Centro de Atengdo Psicossocial
(CAPS) —tipo 11, alvo da investigacdo.

CAPS tipo II ¢ um servigo comunitario de saude
mental, com capacidade operacional para atendimento em
municipios com populacdo entre 20 a 70 mil habitantes;
tem uma equipe minima para atendimento de 30 usuarios
por turno, com limite maximo de 45 usuarios/dia, em
regime de atendimento intensivo, assim composta: um
médico com formacgdo em satide mental; dois enfermeiros;
trés profissionais de nivel superior, entre as seguintes
categorias profissionais: psicologo, assistente social,
terapeuta ocupacional, pedagogo ou outro profissional
necessario ao processo terapéutico; quatro profissionais de
nivel médio, técnico e/ou auxiliar de enfermagem, técnico
administrativo, técnico educacional e artesdo®.

O servico CAPS desse municipio foi inaugurado no
dia 22 de fevereiro de 2006. Atualmente funciona com
uma equipe multiprofissional, formada por: um psiquiatra,
um psicélogo, uma terapeuta ocupacional, uma assistente
social, duas enfermeiras, sendo uma delas a coordenadora
do servigo, e cinco profissionais de nivel médio.

Os sujeitos desta pesquisa foram dez familiares
de usuarios com diagnéstico médico de esquizofrenia,
atendidos pelo servico CAPS do municipio. A identifica¢do
das pessoas com esquizofrenia baseou-se nos dados do
prontuario.

O instrumento utilizado foi wuma entrevista
semiestruturada, contendo questdes norteadoras sobre
a doenca, o tratamento, o cotidiano dos usuarios, as
dificuldades vivenciadas pelos familiares e as expectativas
em relagdo a doenga. Foi solicitado o consentimento
informado aos participantes do estudo. As entrevistas foram
gravadas ap0s sua autorizagdo e, posteriormente, transcritas
na integra pela pesquisadora.
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A analise dos dados baseou-se no método de analise de
contetdo proposto por Bardin'?, que observa as seguintes
etapas: Constituicdo do corpus; Composi¢cdo das unidades
de analise; Codificagdo e recortes; Categorizagdo; Descri¢ao
das categorias.

Os dados coletados nas entrevistas gravadas e
submetidas a analise de conteido, permitiram a organizagao
das seguintes categorias tematicas: 1) Identificagdo da
doenga; 2) Tratamento da esquizofrenia; 3) Dificuldades
vivenciadas pelos familiares; 4) A busca pela qualidade
de vida da pessoa com esquizofrenia. Os dados foram
posteriormente discutidos a luz da literatura referente ao
assunto.

Com o intuito de garantir o anonimato e o sigilo das
informag¢des dos dez familiares, utilizou-se a nomenclatura
“F”, seguida dos numeros (1 a 10). O estudo foi encaminhado
ao Comité de Etica em Pesquisa, sob o N° 07176042-3, ¢
seguiu todos os parametros preconizados pela Resolugdo
n°. 196/96 do Ministério da Saude!"V, que dispde sobre a
pesquisa envolvendo seres humanos.

RESULTADOS E DISCUSSOES

A primeira categoria trata-se da identificacdo da doenca.

Identificacdo da doenca

Quando questionados sobre o diagndstico do seu
familiar, os relatos demonstraram que poucas pessoas
apresentavam conhecimento acerca desse aspecto, o que
pode ser observado por meio das falas a seguir:

Esquizofrenia (F1).

Nao sei (F2).

Esquizofrenia (F3).

Nao sei (F4).

Eu nunca lembro de perguntar. Nao sei dizer (F5).

Percebeu-se entdo que o diagnéstico da doenca ndo
foi esclarecido a todos os familiares que participaram
do estudo. Em outra pesquisa, foram encontrados
dados semelhantes aos do presente estudo, quando,
dos 14 familiares entrevistados, s6 cinco mencionaram
“esquizofrenia” como o nome da doenga do familiar'>. A
construgdo da compreensdo da doenga como esquizofrenia
serve a fungdes como a comunicagdo com profissionais
dentro de um contexto de servigo de satude e a elaboragao
da questdo da centralidade da medicagdo na vida desses
usuarios e familiares!?,

Quando questionados sobre o surgimento dos
primeiros sintomas, verificou-se a descrigdo, pela maioria
dos familiares, de alteragdes comportamentais, na fase da
infancia para adolescéncia. Foi citada ainda a dificuldade de
aprendizado por um dos entrevistados.
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Desde pequeno que percebi a diferenga dos outros filhos.

Era agressivo, falava sozinho, conversa sem sentido, ndo

queria tomar banho, ndo acompanhava a escola, ndo

queria comer (F3).

Nasceu bem, mas chorava muito. Aos sete anos sentiu

muita tontura. Nos 12 e 13 anos come¢ou com desdnimo,

inquietagdo, saia muito de casa... Nos 15 anos se isolou
do mundo, ndo queria ir para a escola, ndo queria tomar
banho, comegou a ficar agressivo, que eu tive que internar

(F6).

Comegou de uma hora para outra, eu nem sei dizer

direito. Quando eu adotei ela ja era assim (F7).

Eu percebi quando ela comegou a ir para a escola, ndo

acompanhava, ndo fazia nada, era desligada do mundo. A

professora me chamou e disse que ela estava com algum

problema (F5).

Comegou depois que ele viajou para Porto Velho, ele

trabalhava muito, mas também bebia muito e voltou

assim (F2).

Sabe-se que a esquizofrenia quase sempre tem um
inicio insidioso. No inicio do quadro esquizofrénico,
caracterizado  por alteragdes da  sensopercepgdo,
pensamentos idiossincraticos, um vago sentimento de
estranheza (“humor delirante”), mas que nao chegariam a
configurar ainda um quadro psicético, cuja manifestagao
plena ocorrera posteriormente. Frequentemente, ao se
promover a anamnese de um portador de esquizofrenia, tem-
se o relato de que a pessoa comegou a apresentar mudangas
no comportamento habitual, meses ou anos antes do inicio
dos sintomas psicéticos do quadro agudo. Essas alteragdes
sdo0 inicialmente confundidas com comportamentos que
fariam parte da adolescéncia ou entdo atribuidas a fatores
emocionais ou sociais do adulto jovem®.

A intervencdo, no primeiro episdédio do transtorno,
oferece uma oportunidade tinica no tratamento da doenga.
E sabido que a demora na procura do tratamento tem uma
influéncia fundamental no progndstico do usudrio, pois
pode levar a uma ruptura significativa dos niveis psiquico,
fisico e da rede social do doente. O tempo de tratamento para
obtenc¢do da remissdo do quadro agudo também aumenta a
medida que se sucedem os episodios psicoticos!.

Tratamento para esquizofrenia

Os recortes a seguir mostram o que os familiares sabem
sobre o tratamento da esquizofrenia:

Sei que trata ld no CAPS, com os remédios que a doutora
passa e os grupos que eles vao todos os dias (F2).

Se trata com remédio e nas crises com internagdo (F4).

Sei que se trata com medicagdo e nos grupos de terapia
no CAPS (F$).

O tratamento é no CAPS, com as consultas da doutora e
os remédios que ela passa (F9).
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Tratava so com remédio, mas agora tem também as

terapias no CAPS (F1).

Os familiares mencionaram outras formas de
tratamento, além da medicacdo, o que consideramos de
extrema relevancia, pois, embora o uso de psicofarmacos
seja indispensavel ao controle dos sintomas psicoticos
da esquizofrenia, sabe-se que a utilizacdo de estratégias
que combinam medicagdo e intervengdes psicossociais
aumenta a possibilidade de recuperagdo e podem otimizar
os resultados®. Pesquisa recente constatou melhora do
relacionamento, diminui¢do da ansiedade e da agressividade,
e aumento da autoestima por pessoas portadoras de
esquizofrenia, apds iniciar acompanhamento grupal®.

Dificuldades vivenciadas pelos familiares

Ao investigar as dificuldades vivenciadas pelos
familiares dos wusudarios, observaram-se algumas
peculiaridades comuns no recorte das falas, como, por
exemplo: a negacgdo da higiene pessoal e recusa em tomar
a medicagdo. Foi mencionada também a dificuldade em ter
uma pessoa para acompanhar o usudrio durante o dia e no
periodo noturno, com o intuito de evitar as fugas do lar,
além da dificuldade financeira para aquisi¢do de farmacos
e transporte.

Ela sai de casa direto, foge, vai pra rua, mas eu tranco

a porta. As dificuldades sdo muitas, ndo tenho ajuda de

ninguém, s6 desta menina que passa o dia aqui e as vezes

dorme (F7).

A dificuldade maior é ndo querer tomar o remédio e fazer

o tratamento. Mas também dda trabalho pra tomar banho,

comer, quer sair de casa sozinha, tem pesadelo e acorda

todo mundo de noite (F6).

Dificuldade financeira pra comprar remédio, pra ter um

transporte pra levar ela pro CAPS, uma pessoa pra vigiar

noite e dia pra ela ndo fugir... (F5).

Sempre tem que ter alguém com ela. Nao quer tomar

banho, tomar o remédio, ndo dorme direito a noite, tem

pesadelo, grita muito, fala sozinha...(F9).

Sabe-se que toda doencga cronica, seja ela de origem
organica ou psicoldgica, afeta seriamente o grupo familiar.
Quando se adoece hd uma ruptura de suas atividades
normais e algumas delas precisam ser desempenhadas por
outras pessoas. Além disso, a pessoa doente, muitas vezes,
necessita ser cuidada, face as manifestagdes de sua patologia.
Quando uma doenga ¢ de curta duracdo, ja ¢ dificil para a
familia se estruturar e prosseguir em suas tarefas cotidianas.
Quando a enfermidade ¢ cronica, entdo os problemas se
multiplicam consideravelmente, sendo necessario ajustes e
adaptagdes™®. Essas ideias sdo endossadas pelos relatos a
seguir:

Sempre tem que ficar alguém com ela, é ruim quando ela

entra em crise, se perturba, a gente sofre muito... (F5).
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A gente fica muito preocupada, sofre com essa doenga,
com as crises que sdo fortes, com as reagoes dos remédios,
¢ muito ruim (F9).

Nas crises sofremos muito com os sintomas, ndo tenho

mais idade, ndo consigo mais ver meu filho sofrendo...

(F6).

A familia ndo gosta dela, ninguém da familia gosta dela.

Somos so nos duas, sou idosa mas cuido dela com muito

amor e carinho. As vezes tenho medo da agressividade,

mas ndo deixo ela de jeito nenhum (F7).

Autores'? enfatizam que cabe aos familiares cuidar do
membro familiar afetado, promover o contato entre o doente
e os servigos de saude existentes; lidar com as situacdes
de crise, decidindo quando ¢ possivel o manejo em casa
e quando buscar ajuda emergencial. Outros estudiosos!”
enfatizam que devem ser feitas propostas no sentido
de “cuidar do cuidador”, para que este possa continuar
exercendo sua fungdo com um desgaste menor, melhorando
tanto sua propria qualidade de vida quanto a daquele que
¢ cuidado. Considerando a integralidade da satde, prevista
como um dos principios fundamentais do Sistema Unico
de Saude. Pode-se afirmar que cuidar do bem-estar de
um usuario esquizofrénico inclui, também, zelar pelo seu
cuidador®.

A busca pela qualidade de vida da pessoa com
esquizofrenia

Ao serem questionados sobre o que estdo buscando
para melhorar a qualidade de vida dos membros familiares
portadores de esquizofrenia, os participantes deram énfase
ao tratamento realizado pelo CAPS.

O CAPS (FI).

As consultas com a doutora (médica do CAPS) e o CAPS

(F7).

Acompanhamento no CAPS e internagdes no hospital

(F6).

Desde o inicio tive muito cuidado, muita ateng¢do com ele.

Sempre acompanhei nas consultas e procurei os melhores

médicos. Hoje ele esta no CAPS, fazendo as terapias, na

horta, nos passeios, participando das festas e esta muito
bem (F3).

Buscamos o CAPS, que forneceu um atendimento de

muita qualidade (F§).

Foi possivel observar que os familiares expressaram
satisfacdo com o tratamento que os usuarios vém recebendo
no Centro de Atengdo Psicossocial. E sabido que a atengdo
prestada pelos CAPS deve incluir agdes dirigidas aos
familiares e comprometer-se com a inser¢ao social dos
usuarios, respeitando as possibilidades individuais, bem
como os principios de cidadania que minimizem o estigma,
promovendo melhor qualidade de vida aos usuarios®.

Rev Bras Promog Saude, Fortaleza, 25(2): 161-166, abr./jun., 2012



Percepgao do familiar sobre esquizofrenia

Sobre as expectativas dos familiares em relagdo ao
futuro do portador de esquizofrenia, os depoimentos abaixo,
dos familiares, expressam o desejo de que o usudrio retome
os estudos. Pode-se perceber também a vontade de que seus
membros familiares consigam um emprego ¢ formem uma
familia, além de almejar o controle dos sinais e sintomas ¢
até a cura.

Espero a cura... que acabe as crises e ele figue bom (F6).
Espero que ele permaneg¢a bem, como ele estd... Que
consiga trabalhar, volte a estudar... (F10).

Que fique bom, construa familia e seja independente de
mim (F1).

Tudo de melhor... que consiga um emprego, forme familia
e o mais importante, que seja feliz (F8).

Espero a misericordia de Deus... (F7).

Emboranao se possa falar em cura, tal como se preconiza
a cura total na medicina, a reabilitacdo psicossocial da
maioria dos portadores de esquizofrenia tem sido bastante
evidente. O tratamento da doenga ¢ feito somente para
aliviar os sintomas e melhorar as condi¢des de vida do
usuario®. Portadores de esquizofrenia, com quadros graves,
apesar de dependerem de medicac¢do, chegam a melhorar
até a ponto de poderem desempenhar o trabalho, retomar
e prosseguir com o estudo, e participar das atividades de
convivio social®¥,

CONSIDERACOES FINAIS

Nodiscurso dos familiares de pessoas com esquizofrenia
percebeu-se que ha lacunas no conhecimento sobre o
diagnostico da patologia, o que desperta para a necessidade
deste aspecto ser esclarecido durante os encontros entre
profissionais, usuarios e familiares. Porém, os outros
aspectos da doencga, como alteragdes comportamentais,
formas de tratamento, foram mencionados pelos
participantes do estudo.

Um aspecto a ser ressaltado ¢ no que se refere a
importancia dada ao tratamento pelo CAPS, mencionada
pelos familiares, o que podera favorecer a adesdo ao
tratamento como a regularidade das consultas, participacao
dos grupos, entre outros. A investigacdo das dificuldades
vivenciadas pelos usuarios e¢ familiares servira para que
sejam tracadas intervengdes ¢ agdes que possam contribuir
para melhorar a qualidade de vida de ambos.
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