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RESUMO

O objetivo do presente estudo foi identificar os 6nus adicionais impostos a familiares em suas atividades diarias
pela convivéncia com a pessoa com diagnéstico médico de esquizofrenia. O estudo permitiu verificar que os
familiares que convivem com o paciente diagnosticado como esquizofrénico, ha mais de cinco anos, sido
submetidos a trés tipos de sobrecarga: 1) sobrecarga financeira, 2) sobrecarga nas rotinas familiares e 3)

sobrecarga em forma de doenga fisica e emocional.
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INTRODUCAO

A sociedade, ao longo de sua histéria, tem
isolado os doentes mentais; dessa forma eles tém
ficado fora do alcance dos olhos das pessoas,
fora da sua convivéncia.

A explicacdo para a existéncia do hospital
psiquidtrico é que ele cumpre determinadas
funcdes, como por exemplo, absorver uma
populacdo de ndo-cidaddos, com a utilizagao de
técnicas que devem levar a recuperagdo da satide
e a socializacdo, para prote¢do da sociedade, e
também servir de custédia em caso de
inexisténcia de familiares ou incapacidade
destes de arcar com o 6nus de uma pessoa
improdutiva em casa (MOREIRA, 1983).

Da mesma forma que o paciente se
conformou aos ditames da internacdo, os
profissionais que trabalham com ele sujeitaram-
se a tratd-lo dentro dos muros de um hospital,
utilizando-se de coercdes, derivando dai a
violéncia institucional (BASAGLIA, 1985).

A substituicdo da internacdo comecou na
Italia, e foi amparada pela Lei 180, da Reforma

Enfermagem da USP-RP, em dezembro de 1997.

Psiquiatrica, com a construgdo de servigos de
saide mental na comunidade (KINOSHITA,
1987).

Na minha vivéncia profissional, constatei
que o “tratamento” era feito de forma cruel, com
auséncia de higiene, a base de eletrochoques,
excessiva e indiscriminada medicalizacdo, faixas
em que se envolvia o doente por um periodo de
tempo do pescogo até os pés em posicdo
anatomica, conten¢des no leito ou utilizacdo de
quartos fortes. O “tratamento” nio era de forma
alguma terapéutico.

Enquanto académica e depois como docente,
tive oportunidade de presenciar a utilizacdo de
cada um destes procedimentos em Curitiba e no
interior do Estado do Parand, nos hospitais com
caracteristicas custodiais.

Antes da proposta de desinstitucionalizagdo
do enfermo psiquico os profissionais da area de
psiquiatria preocupavam-se, quando muito, com
os cuidados intramuros, com todas as atividades
especificas da hospitalizagao - a higienizagao, os
hordrios de administracdo de medicamentos e
das consultas da equipe multiprofissional. O
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contato com os familiares sé se dava no
momento das esporddicas visitas e da alta
hospitalar.

Sendo assim, s@o necessdrias modificacdes
de posturas profissionais e de papéis dos
diferentes membros da equipe multiprofissional.
Ja que se discute uma modificagdo radical no
método de tratamento, o momento ¢
extremamente propicio para se questionar sobre
o que fazer com o paciente desinstitucionalizado
e sua familia.

Hoje, os profissionais (ABREU et al., 1991;
LAGOMARSINO, 1990; ZUNIGA; JOBET,
1991) estdo preocupando-se com a importancia
do preparo da familia, porque a convivéncia do
doente com seus familiares estd sendo cada vez
maior, ocorrendo dificuldades de ‘“deixd-lo
internado”, em decorréncia de tratamentos
realizados em servigos de emergéncia, unidades
psiquidtricas em casos de surtos, nucleos de
atencdo psicossocial (NAPS), ospitais-dia e/ou
ospitais-noite, ambulatérios, conforme o
processo de desintitucionalizacdo for sendo
consolidado.

A presenga de uma pessoa que sofre de
enfermidade mental produz alteragdes no seio da
familia. Antes da doenca, a pessoa tinha
condi¢des de contribuir ndo s6 financeiramente,
mas também nas atividades domésticas e nas
responsabilidades. Quando ocorre a modificagio
no comportamento  dessa  pessoa, ha
modificagdes da rotina familiar, porque se sente
a falta da ajuda que era prestada e ainda se arca
com a responsabilidade de ajudar a pessoa
doente.

OBJETIVO

Identificar os 6nus adicionais impostos aos
familiares, em suas atividades diarias pela
convivéncia com a pessoa com diagndstico
médico de esquizofrenia.

IDENTIFICACAO DA POPULACAO
E CONTEXTO

Realizei vinte (20) entrevistas com
familiares de pacientes com diagndstico médico
de esquizofrenia inscritos no Centro Integrado

de Saide Mental (CISAM), na cidade de
Maringa, regido Noroeste do Estado do Parana.

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Na andlise dos resultados identifiquei com
maior relevancia trés tipos de sobrecarga
impostos a familia, na convivéncia com a
doencga mental por mais de cinco anos, em um
dos seus membros: 1) sobrecarga financeira,
2)sobrecarga nas rotinas familiares e 3)
sobrecarga em forma de doenga fisica ou
emocional. Da mesma forma identifiquei
alteracdes nas atividades de lazer e nas relagdes

sociais da familia do doente mental.

Sobrecarga financeira

Verifiquei este tipo de 6nus porque antes de
adoecer o paciente trabalhava, tinha uma
profissio e seu saldrio contribuia com o
or¢camento doméstico. Mas, a partir de um certo
tempo do aparecimento da doenca mental
abandonou o trabalho ou foi demitido (18 dos 20
pacientes pararam de trabalhar); alguns
familiares tiveram que deixar de trabalhar para
cuidar dos pacientes, como relata uma senhora:
“Ndo tinha condicoes de ninguém trabalhar”.
Além disso, os gastos foram acrescidos com
compra de medicamentos de uso continuo,
viagens para buscar outra alternativa de
tratamento e ainda consultas e internamentos
particulares.

E comum encontrarmos textos relacionados
com a doenca mental destacando em forma de
ndmeros e valores monetdrios o tratamento
realizado com os doentes mentais, como por
exemplo Dunningham e Aguiar (1995), quando
ressaltam que em todo o mundo, cerca de 20
milhdes de pessoas estdo diagnosticadas como
esquizofrénicos. Afirmam ainda que:

A esquizofrenia atinge todos os grupos
etdrios, mas por ser enfermidade
cronica e se iniciar em idade precoce,
tem um grande impacto sobre a queda
e/ou perda da capacidade produtiva.

Para os sistemas de producdo, o “louco” é
prejuizo, porque perturba 0S  processos
produtivos e ainda utiliza os fundos destinados
ao bem-estar social (BERTOLOTE ,1995).
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Por outro lado, em décadas anteriores o
doente mental foi tutelado e considerado
improdutivo, mas atualmente € instrumento de
lucro para o setor privado de prestacio de
servicos de satide mental (MARSIGLIA,1987).

Gostaria de comentar este paradoxo: ao
mesmo tempo em que constitui perda (carga)
para a sua familia, o doente mental constitui
lucro para as instituicbes que o internam; ao
mesmo tempo em que € desvalorizado como
pessoa, sendo estigmatizado, € valorizado
enquanto um ndimero a mais, um leito a mais
ocupado, sendo pago pelo SUS ao hospital
psiquiétrico.

Do ponto de vista mais abrangente, o doente
mental enquanto forca de trabalho, ¢
desvalorizado no sistema capitalista, porque ndo
produz como as pessoas ditas “normais”. Assim,
vem sendo excluido da vida produtiva,
derivando dai seu desemprego, e em
conseqiiéncia aumenta o fardo orcamentario
para a familia.

Nao excluo a importancia destas pesquisas e
publicacdes que enfocam o doente mental em
termos de nudmeros, mas percebo também
dificuldade em reduzir a estatisticas a
problemdtica do doente mental e sua familia.
Para as declaracdes acima verifica-se que os
julgamentos giram em torno de cifras,
capacidade de vender a sua prépria capacidade
de trabalho, mas indago como Ackerman (1986):
“Podemos medir o valor da vida humana em
dinheiro?”; e continua: “A busca dos aspectos
mais sutis de doenca e de saide na vida familiar
nio pode basear-se exclusivamente em uma
abordagem estatistica.”

Sobrecarga nas rotinas familiares

Considero como rotinas familiares as
atividades como ir e vir do trabalho ou escola,
cuidados pessoais de asseio/higiene, realizagdo
de tarefas corriqueiras dentro de casa ou no
quintal. Verifico que alguns familiares tiveram
que assumir as atividades que os pacientes
faziam e ainda interromper as préprias em
funcdo do paciente, como no caso abaixo:

Tive que deixar de fazer as coisas para
correr atrds da policia para internar;
Tive que abandond a casa; “Ele ndo
dorme a noite e eu também, o dia que
ele fica andando pra 14 e pra ca eu

tenho que ficd de olho... e aumenta
trabalho porque nem sempre ajuda.

As atividades mais elementares de cuidados
pessoais sdo comuns em clientes que sofrem de
esquizofrenia (TAYLOR,1992). A mae de um
paciente comentou: “Ele foi indo até que
desanimou de uma vez, até de tomar banho”.
Nesses casos, alguém tem que fazer isso por eles
e para eles.

A incapacidade para a realizagc@o de tarefas
domésticas simples e o desemprego acometem a
maioria dos portadores de doencas cronicas e de
curso prolongado, abrangendo a doenca mental
(DUNNINGHAM ; AGUIAR, 1995).

A redivisio de tarefas em situagdes
especiais e de curta duracdo de tempo é
facilmente assimilada pelos membros da familia.
Entretanto, quando esta € de carater prolongado
algumas pessoas ficam sobrecarregadas e novas
adaptacdes sdo necessarias.

Quando a doenca inicia-se na infincia ou na
adolescéncia a pessoa que ¢é acometida de
esquizofrenia encontra extrema dificuldade em
atingir o nivel esperado de aquisi¢do
interpessoal, académica ou  ocupacional
(MANUAL...,1995). E possivel verificarmos
isto nestas colocagdes: “Foi ficando esquecida,
nio conseguia acompanhar a sala de aula”; e
também: “Faltou a universidade e teve que parar
porque ficou agressiva com os professores”.
Apesar de haver iniciado um curso universitario,
esta paciente ndo conseguiu conclui-lo devido a
sintomatologia da doenca.

Na populagdo pesquisada, composta por
familiares de vinte pessoas com diagndstico
médico de esquizofrenia, constatei que a grande
maioria, dezessete pessoas havia concluido
apenas o primeiro grau, um era analfabeto, um
havia cursado o colegial e um possuia curso
universitario, sendo que nenhum deles mantinha
esta atividade, no momento, confirmando a
dificuldade na vida académica, como mostra a
literatura nesta drea.

Um dos comportamentos mais comumente
encontrados nos pacientes esquizofrénicos € a
extrema falta de interesse por qualquer tipo de
atividade, ocorrendo entio o abandono paulatino
das  atividades laborais e  académicas
(CUADRA; APALATEGUI, 1991). Isto ¢é
possivel de se verificar na resposta de uma
genitora a respeito de sua filha: “Eu faco todo o
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servico de casa, ela ndo interessa em fazer”, e
ainda num relato a respeito de um paciente de 26
anos: “Ele parou de trabalhar porque ndo se
concentrava ... eles deram a conta pra ele ...”

Sobrecarga em forma de doenca fisica ou emocional

Conviver com o esquizofrénico nio se
constitui em uma tarefa fécil. Isto é explicado
por ser uma pessoa que exige que Os Seus
pedidos sejam atendidos imediatamente, porque
em caso contrario ele pode manifestar atitudes
agressivas ou sair de casa sem dizer para onde
vai. Muitas vezes ele fica acordado a noite
inteira, falando sozinho ou dizendo coisas que
sO t&m significado para ele mesmo. Quando isso
acontece repetidas vezes, altera-se o clima
dentro de casa, o que sem dudvida constitui
desgaste fisico e mental para a familia.

Nesta pesquisa identifiquei queixas quanto a
vdrias situa¢des, como: emagrecimento: “A irma
emagreceu seis quilos!”; Ffiquei sem comer 3 a
4 dias”; problemas cardiacos (coracdo fraco,
pressdo alta):  “problemas dos nervos’;
dificuldade para conciliar o sono: “Ele ndo
dorme a noite e eu também ndo durmo”. Uma
mae de certa idade desabafa: “Agente desgasta,
nio dorme, envelhece”, Algumas pessoas
procuraram ajuda psicoldgica e até a utilizacdo
de calmantes, como segue: “Fiquei com
problema de nervos” e “Fui a a psiquiatra, tomei
calmantes”.

O que mais afligia os familiares, segundo
(FUKUDA, 1989), era o fato de, ap6s uma noite
em claro, precisarem no dia seguinte sair para
trabalhar. Desta forma é possivel compreender o
desgaste fisico, além do emocional, mas este
fato estd associado com outros que se repetem
todos os dias.

Se, para uma familia de paciente
psiquiatrico, o fardo se limitasse ao problema
financeiro, as dificuldades domésticas e aos
problemas de saide, um programa social pré-
estabelecido e vertical poderia ser resolutivo.
Entretanto, muitos outros aspectos da vida do

doente mental sdo alterados com o
estabelecimento da doenca, expressos através de
sua conduta nas relagcdes consigo préprio, com
as pessoas ao seu redor e com os demais setores
da vida e da sociedade.

CONSIDERACOES FINAIS

Vejo a importancia de comentar que quando
0 paciente piora a maioria dos familiares procura
o médico em busca de receita para a compra de
medicamentos. Este fato demonstra a eficdcia da
utilizacdo dos psicofirmacos na retirada das
crises, porque o familiar, pela experiéncia
percebe o que pode solucionar o problema.
Reconheco que sem os psicofirmacos a
desinstitucionalizacdo  estaria  fadada ao
fracasso, ou nem mesmo a discussdo sobre ela
seria iniciada. Entretanto, a terap€utica ndo pode
limitar-se a este procedimento.

A realizagdo das visitas as familias com o
propésito de entrevista-las foi outro momento
importante em que verifiquei a afetividade que
envolve o seurelacionamento com o doente
mental, demonstrada pela preocupacio, rentncia
das pessoas a si mesmas a para “estar com a
pessoa doente”, e principalmente, pela
perseveranga, mesmo com as recorréncias da
doencga.

A experiéncia de levar o aluno de
enfermagem ao domicilio e observar a
problemédtica da convivéncia com o doente
mental foi fundamental para o desenvolvimento
desta pesquisa. Ao mesmo tempo, percebi meu
préprio crescimento como pessoa € Ccomo
profissional, a partir do momento em que me
propus a estar mais proxima da experi€ncia dos
familiares.

Finalizando, reforco meu apoio aos
programas de saide da amilia e da Reforma
Psiquidtrica, que possibilitem apoio aos
familiares de doentes mentais.

ABSTRACT

The objective of this study was to identify the burden carried by the family in their daily activities because
of the presence of mental disease in one of their members. The interviews were accomplished with help of
a questionaire adapted from MONTAGNA (1985) and ABREU (1991). This study verified that the family
members that live together the person with schizofrenic diagnosis, for more than five yers. Present three
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tipes of burdens: 1) financial burdens, 2) burdens on family routine and, 3) burdens on the form of physical

and emotional disease. Ne.

Key words: Family buden. Psychiatric reform. Mental iliness
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