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O IMPACTO DA ESQUIZOFRENIA PARA A FAMILIA @

Ana Carolina Guidorizzi ZANETPI
Sueli Aparecida Frari GALERA

O impacto da esquizofrenia sobre a familia tem sido comparado ao trauma vivido por vitimas de catastro-
fes. Considerando as repercussdes sociais para o sistema de saude e as de ordem emocional para 0 esquizofré
nico, com desdobramento no grupo familiar, foi desenvolvido um estudo de caso etnografico com objetivo de
descrever o impacto da esquizofrenia na familia. Participaram do estudo uma familia composta por pai, mae, cin-
co filhos, dos quais quatro sdo portadores de esquizofrenia e fazem seguimento num servi¢o psiquiatrico
comunitario. O impacto da esquizofrenia para a familia foi revelado pelo sofrimento, isolamento e sobrecarga.

Descritores: Esquizofrenia. Familia. Relag6es familiares. Emocoes.

El impacto de la esquizofrenia en la familia ha sido comparado con el trauma vivido por las victimas de
una catastrofe. Considerando las repercusiones sociales en el sistema de salud y el impacto emocional para el
individuo esquizofrénico que incide en el grupo familiar, se desarrollé un estudio de tipo etnografico cuyo obje-
tivo fuedescribir el impacto de la esquizofrenia en la familia. Participé en este estudio unfgrpiar com-
puesto por padre, madre y cinco hijos, de los que cuatro son portadores de esquizofrenia y estan en control
en un servicio psiquiatrico comunitario. El impacto de la esquizofrenia en la familia fue revelado a través del
sufrimiento, aislamiento y sobrecarga que impone.

Descriptores:Esquizofrenia. Familia. Relaciones familiares. Emociones.
Titulo: El impacto de la esquizofrenia en la familia.

The impact of schizophrenia on the family has been compared to the trauma experienced by victims
of catastrophes. Considering the social repercussion on the health system and the emotional repercussion
on the schizophrenic individual, with consequences to the family group, an ethnographic case study was de-
veloped aimed at describing the impact of schizophrenia on the family. One family consisted of father, mother,
and five children, four of whom are schizophrenic, participated in the study, and have had a follow-up in a public
psychiatric service. Schizophrenia impacts family members through their suffering, isolation, and overload.

Descriptors:Schizophrenia. Family. Family relations. Emotions.
Title: The impact of schizophrenia on the family
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1 INTRODUGCAO glente. Porém, os profissionais desses servigcos
ainda nao estao preparados para atender as familias

A esquizofrenia é um dos principais problee lidarem com a sobrecarga que estas enfrentam.
mas desaude publica da atualidade, exigirodm- Portanto, considerando as repercussfes de
sideravel investimento do sistema de salde e caumedemsocial para o sistema de salde e as de ordem
sandogrande sofrimento para o doente e sua famocional para o portador de esquizofrenia, com
milia®. desdobramento no grupo familiar, foi desenvolvi-

Trata-se de um transtorno que afeta a zom® um estudo de caso etnografico com o objetivo
central do eu altera toda estrutura vivencial, quede descrever o impacto da esquizofrenia na pers-
causa déficits biopsicossociais, prejudicando gectiva da familia estudada.

qualidade devida do doente e das pessqgag Vi- O referencial tedrico adotado foi a aborda-
vem no seu entorno, principalmente sua familigem sistémic& e alguns pressupostos da antro-
e onera o sistema de safide pologia médic@®!Y. Do ponto de vista sistémico a

O impacto da esquizofrenia sobre a familifamilia é definida como um sistema aberto que
tem sido comparado ao trauma vivido por vitimaisiterage com o contexto sociocultural onde esta
de catastrofés’. Quando ocorre o primeiro episd-submersa. Anodificacdo de um membro da fami-
dio, geralmente no final da adolescéncifamilia lia afeta todo o grupo familiar. Ao longo do tem-
vive uma situacdo de estresse que desorganEao grupo desenvolve uma série de mecanismos
todo o grupo. A vida familiar é interrompida e ale enfrentamento, para se adaptar a nova situa-
trajetéria de vida pode ser modificéla ¢&o0. Esses mecanismos podem ser determinados

Para a familia, o adoecimento de um menpor elementos culturais pertencentes as familias,
bro representa geralmente um forte abalo, sendo seja, formas de pensar e agir, aprendidas na vi-
gue seus componentes dificilmente se encontrata socid?.
preparados para enfrentad-lo e sentem-se incapa- A antropologia médica trata de comopes-
citados para realizar qualquer interveri¢ao soas pertencentes a grupos culturais especificos

Assim, as familias vivenciam sentimentos dexplicam asausas das doencas, 0s tiposrd&a-
apatia, aflicdo, espanto, depressdo, isolamentoento engue acreditam e a quem recorrem quan-
raiva, angustia, devastacao, contradicdo, frustrde ficam doenté®¥. Na vida em grupo, cdemen-
cao, incerteza, culpa, tristeza crbnica, bem conmaes culturais séo normalizados, formando um sis-
aceitacdo esperanca para o futuro duranteoa- temasimbodlico, um senso comum. Na situacéo de
vivéncia com a esquizofreria ter uma doenga mental, esses elementos séo res-

Os familiares acabam sendo sobrecarrgatadogelas familias, para dar sentido ao momen-
gados pelas demandas como acompanhar sémusivenciad@?b.
membros adoecidos, cuidar deles e arcar com 0s
encargos econdmicos, pelo custo com medica-PERCURSO METODOLOGICO
¢cOes e pela impossibilidade e acesso ao trabalho.

E também comum observar familiares se distan-  Foi realizado um estudo de caso etnogréfico.
ciando das atividades soci&is O caso envolveu uma familia com quatro mem-

Além disso, apresentam, em sua maioria, dbros com diagndstico de esquizofrenia. A escolha
ficuldades para lidarem com as situacdes de cde caso se deu a partir do contato com pacientes
ses, com os conflitos familiares emergentes, comseus familiares atendidos no Projeto de Exten-
a culpa, com o pessimismo por ndo conseguiresdo Universitaria Nucleo de Estudos e Recursos
encontrar saidas para os problemas, pelo isolza Familia desenvolvido no Nucleo de Salida-
mentosocial a que ficam sujeitos, pelas dificuldatal (NSM) do Centro Saude Escola (CSE) da Fa-
des materiais da vida cotidiana, bem como petmldade de Medicina de Ribeir&oeto da Univer-
desconhecimento da doenga propriamente ditidade de Sdo Paulo (FMRP-USP).
entre outras insatisfac@®s Constituem participantes deste estudo, uma

Atualmente, o sistema de saude preconizafamilia composta por pai, mae, cinco filhos, dos
tratamento daloente mental na comunidag®r- quais quatro sdo portadores de esquizofrenia e
tanto oconvivio com o “louco” tem swrnado fre- fazem seguimento no NSM.
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O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Cgercepgdes sobre o impacto da esquizofrenia pa-
mité de Etica éesquisa do CSE da FMRP-USPra esta famili@?.
em 02 de junho de 2005. Apés a aprovacgao do Co-
mité de Etica, os participantes foram esclarecid@RESULTADOS E DISCUSSAO
em relacdo ao objetivo da pesquisa e assinaram o
termo de consentimento livre e esclarecido. Para apresentar o impacto da esquizofrenia
O estudo foi desenvolvido de agosto a dexa perspectiva familiar, optou-se por apresentar
zembro de 2005. Os dados foram coletados atiaicialmente uma analise do sistema familiar e em
vés da observacdao participante, diario de campaeguida asategorias que descrevem o impacto da
entrevistassemi-estruturadas com todos rmem- esquizofrenia na perspectiva familiar.
bros dafamilia nuclear. Foram aéizadassete en-
trevistas,com duracdo de aproximadamente umd.1 Analise do sistema familiar
hora ecom patrticipagdo de todos os membros da
familia. A maioria aconteceu no domicilio desta fa-  Analisou-se o sistema familiar, segundo o
milia, oque possibilitou o estabelecimentowde- modelo de Calgary que entende a familia sob os
culosimportantes entre a pesquisadora e a familiaaspectos estrutural, de desenvolvimento e funcio-
As entrevistas foram transcritas na integraal. O aspecto estrutural informa quem faz parte
em seguida todas as referéncias pessoais que g@<familia, o vinculo afetivo entre seus membros
deriam dentificar os participantes e outras pessoasqual € o seu contexto. Como instrumelgiinea-
ligadas aele foram removidas. Foram dadasmes dor da estrutura familiar recorreu-se ao genogra-
ficticios aos participantes e a outras pessoas gue. O aspecto do desenvolvimento implica em iden-
foram mencionadas durante a entrevista. Foratficar qual a fase do ciclo vital da famikestuda-
feitasleituras exaustivas e escuta do matgraala da. A avaliagdo funcional da familia diz respeito
a codificacdo de alguns temas, ou seja, algumassdetalhes sobre como os individuos smpor-
palavras frases, assuntos ou conceitos que identam uns com os outrés Na Figuraapresentamos
ficaram as crencas, atitudes, comportamentosoggenograma da familia estudada.
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3.1.1 Estrutura familiar A familia é mantida, financeiramente, pela
aposentadoria dBurval, auxilio doenca de Jonas,

A partir daconstrucdo do genogramagde- rendavinda da bicicletaria e venda de roupas usa-
se conhecer a estrutura interna da familia. A ma#gs.Ronaldo e a familia vivem da ajuda qusss.
Joselita, tem 55 anos, seu marido, Durval, tem @8arcelo recebe aposentadoria especial e as ve-
anos esdo casados ha 40 anos. Eles tivemawe zes, Tania faz faxinas para ajudar no orgcamento.
filhos. Alex e Isabel faleceram aos cinceses, Amélia é mantida pelo marido.

Gerson faleceu quatro dias apés o nascimento,

todos por causas que a familia ndo souwbterir 3.1.2 Funcionamento familiar

e o Ultimo filho foi natimorto. Os demais filhos séo

Marcelo, 39 anos, Ronaldo, 35 anos, Amélia, 31 Todos os cuidados dispensados aos filhos
anos, Aroldo, 33 anos, e Jonas, 27 anos. Todosdentes e aos servicos domésticos ficam sob a
filnos homens sdo tratados no NSM, todos comesponsabilidade de Joselita. Algumas vezes, ela
diagndstico de esquizofrenia. € ajudada pelas netas, ou pela filha que faz visi-

Aroldo, desempregado, e Jonas, que ajudatas semanais a familia. Durval apresenta proble-
pai na bicicletaria moram com os pais. Ronaldo réa cardiaco grave, e € impedido de realizar qual-
amasiado com Eide, ambos desempregados. Klzer tipo de esforco fisico.
faz acompanhamento psiquiatrico no Hospital das  Além dos cuidados com a sua cadeselita
Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeiréaminda se responsabiliza pelo cuidado da casa de
Preto (HCFMRP) da USP. Moram em trés comdRonaldo e pela alimentacdo de sua familia. E quem
dos adado da casa dos pais. Juntos, tém seis filhasiidadas criangas e as encaminha a es&uta-

Eide j& havia sido casada, e tem dois filhos, dest®s emalguns momentos, sinse sufocada com
primeiro casamento, um vive com a avé maternas tarefas domésticas e de nao conseguir se cui-
Portanto, treze pessoas dividem o mesmo espalar, estar sempre desarrumada e ndo conseguir
fisico no domicilio da familia. manter acasa organizada como gostaria. Ela tam-

Marcelo, aposentado, € casado ha vinte anbém é a responsavel pelo controle da medicacdo
com Ténia, empregada doméstica desempregios filhos.
da. Juntos, tém cinco filhos, os dois mais velhos, Durval e Joselita apresentam um relaciona-
moram em outra cidade com a familia de Tanimento estavel, se reunem para falar sobre os fi-
A filha do meio casou-se e mora com o mariddhos doentes, sempre na busca de uma explica-
os dois filhos mais jovens moram com 0s pais. ¢aopara 0 que aconteceu e se esforcam para nao

Amélia, do lar, € casada com Hugo, mototadeixar a tristeza tomar conta. Nao deixam os fi-
xista e tem uma filha, Neide de 3 anos. Ela faz ihos sozinhos, ficando a maior parte do tempo em
sitas aos pais duas vezes por semana, mantendsa, quando um tem que sair o outro fica. Nao
vinculo com a familia. costumam visitar outros parentes, amigos ou vi-

Durval faz tratamento cardiaco, uma vezinhos.
ao més, em um hospital geral no centreidade.

Ele e Joselita se revezam para acompanhar 0s3i1.3 Desenvolvimento familiar
lhos nas consultas psiquiatricas ou visitar Mar-
celo. Esta é uma familia que se assemelha as fa-

Os relacionamentos externos da familia smilias mais antigas, pois o ambiente familiar é
restringem aos profissionais de salude e alguosmposto por trés geragdes: avés, pais e filhos.
familiares. Todos dentro da casa tém um bo#lém disso, a familia conta com treze membros
relacionamento, referem ndo haver brigas ou distorando namesma casa. ldentificamakias fa-
cussoes. ses dos estagios da vida familiar: a familia com

A familia mora em um bairro cuja popula<filhos pequenos e a familia no estagio tardio da
¢cdo apresenta baixo poder aquisitivo. A casa poséda.
sui dez cobmodos, considerando os trés, onde Ro- Na fase “gamilia com filhos pequenosur-
naldo mora. Ambas sdo simples com condi¢cogem ospapéis sociais de pais e avbsata-se de
de higiene precérias. umafase de desafio, onde é necessaria uma unido



Zanetti ACG, Galera SAF. @npacto da esquizofrenia para
a familia. Revista Galucha de Enfermagem 2007;28(3):385-92. 389

conjugal para assumir as responsabilidades e li-

dar com as demandas de criancas dependentes.

Na familia do estudo os pais das criancas ndo as-

sumem suas responsabilidades, que estdo a car-

go da avo Joselita.

Na fase “a familia no estagio tardio da vida”
0 casalpassa por transformagdes e decliiso-
l6gico inerente ao avango da idade. H& necess
dade de aceitacdo das mudancas de papéis da
geracdes. Nesta familia, os pais estédo impossi@-
litados de assumirem seu préprio envelhecimen
ja que estao sobrecarregados com o cuidado
filhos. Demonstram preocupacdo em relacdo ao
futuro, pois se morrerem brevemente tem receios
de como os filhos véo se virar, ja que ahse-
guem desenvolver suas tarefas diarias.

A evolugdo das fases de desenvolvimento
da familia foi interrompida, os filhos que poderiam
estartrabalhando ou formando sua propideni-
lia, acabaram ndo saindo de casa. A familia teve
que criar um modelo de adaptacdo para lidar com
a nova sitagdo, o que culminou na sobrecarga do
papel de cuidadora que Joselita realiza.

(0]

3.2 Analise das entrevistas

Nesse trabalho foi possivel evidenciar o im-
pacto daesquizofrenia através do contatiyser-
vacOes do catiano e verbaliza¢bes por parte dos
familiares, durante as entrevistas. Na literatura

[...] comecei a chorar e falei assim como
um rapaz téao inteligente que ele era né
comecei a chorar, casado, tem os filho, ai
de repente aquilo pra mim foi um choque
[...] (22 Entrevista, Joselita).

Uma série de sentimentos foram verbaliza-
dlgs pelos membros dessa familia: nervosismo,
risteza, susto, pavor, abalo, sofrimento, desédnimo
-aborrecimento. O sofrimento e o desespero da
amilia aumentavam a medida que os filhos iam
adoecendo, o que resultou, aos poucos, na perda
%%Salegria de viver.

Eu comecei a chorar, falei meu Deus do
céu meus filhos t4 tudo com essa doenca.
Ai eu comecei chorar meu Deus, que eu
ficava nervosa sabe? Eu comeceihrar,

meu Jesus meu filho também ta doente, né.
Foi uma coisa assi..] de um més mais
ou menos. Um més.] é duro, né? Nao é
duro? Minha filha do céu passou Matal

s6 Jesus sabe. Com o Marcelo doente, né e
ele doente, o Jonas néo tava doente ain-
da. E o outro também tava doente, o outro
rapaz. A minha vida era chorar, duro né?
Cabou o Natal, ndo tinha ano novo, nao
tinha nadal!(1@ Entrevista, Joselita).

3.2.2 Sobrecarga

A sobrecarga para os familiares pode estar

o impacto da doenca é expresso através do soffesociada tanto pela sintomatologia da doenca,

mento pessoal e familiar e da sobrec@xddeste
estudo, além dessas categorias 0 impacto tambB
foi expresso pelo isolamento.

3.2.1 Sofrimento

O surgimento da esquizofrenia é visto co-
mo algo inesperado, que aconteceu de repente
sendo comparado a um choque pela familia. O
desenvolvimento dos filhos, aparentemente sau-
daveis, ndo permitiagos pais, imaginarem que 0s

mesmos viessem sofrer uma doenga que causas-

se tantas restricbes como causou.

[...] como que eu sentia? Nossa! Minha

principalmente os delirios e agressividade, como
mas dificuldades financeiras, preconceito, estig-
matizacdo, sentimento de culpa e responsabilidade
dos pais para assisténcia continua ao fit

Ai eu peguei, levei ele, ele tava nervoso,
mas tava nervoso foi uma luta né? Tava
umaluta aqui dentro de casa, eu tinha que
fechar a casa todinha, minha filha! E fe-
char a casa toda e ele implicando com os
outros, e eujuase fiquei doente da cabe-
¢a! Quasel![...] até eu tinha que fazer uma
consulta no hospital e nem f(ii® Entre-
vista, Joselita).

As mudancas que ocorreram nesta fami-

filha foi um choque, porque sabe o qudid devido acaparecimento da doenca mental so-

aconteceu foi um choque porque eu nadrecarregaram os principais responsaveis pelo
conformava de jeito nenhufh? Entrevis- seu cuidado, principalmente a figura materna. Fre-

ta, Joselita).

guentemente as mulheres sdo mais sobrecarre-
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gadas do que os homens, principalmente quando E, a gente faz de tudo.] N&o, ele n&o sai
elas moram junto ao doefite A sobrecarga gera de dentro de casiroldo] e nem o outro
sensacdes de impoténcia e uma série de preocu- [...] (5% Entrevista, Joselita).

pacbescom o desenvolvimento das tarefas de roti-

na como dormir, comer, tomar banho e aségui- - ] _ o
mento do tratamento medicamentoso. A familia também tem que se privar de visi-
tar outros entes queridos.

[...] eu tenho que fazer os papel dos meni-

nos né|...] Todo dia eu pergunto pra ele, [-] geralmente parente tem que vir em
ele dormiu bem essa noitéZ® Entrevista, casal...] a gente ndo pode sair direito, ndo
Joselita). pode levar um filho na casa de um paren-

te, ndo pode levar porque nao tem jeito,

: . i oima : \
A cuidadora fica sobrecarregada com tan- né?(3* Entrevista, Joselita).

tas tarefas, deixando seu préprio cuidado de la- : .
do. Em alguns momentos sente que esta esque- _I_\/Iesmo 0 pal ple Joselita, gue se encontrava
cendo as coisas, que também esta ficando do ﬁ?"'tado e com idade avancada, teve que ser
te, ndo sente fome, ndo dorme, falta as suas cgr‘?—'xado de lado.

sultas.

Outro relato importante identificado é a de-
sorganizacdo doméstica causada pelos filhos do-
entes. Além dos pacientes nao contribuirem com
a organizacdo, muitas vezes realizam ativida-
des que aumentam o trabalho dos outros mem- pyryal tambhém é obrigado a cuidar de sua
brog?®. _ . . . ~ saude sozinho, ndo podendo contar com 0 apoio

A familia do paciente esquizofrénic@nvi- §e sya companheira.
ve em uma atmosfera comparavel a espera da

Eles ndo vai na casa de ninguém, meu
avo ta internado no hospital ninguém vi-
sita ele s6 minha me.] (72 Entrevista,
Amélia).

explosdo de uma bomba, onde os problemas do A Joselita ndo pode sair, a Joselita ndo
cotidiano assumem proporcdes exageradas e 0s pode sair por causa deles né, ento quan-
problemas verdadeiros sao suprimidos. A vida di- do sai um fica o outro. Tem que arrumar o
aria, as atividades sociais e a situacao financeira almocopara as criangas né. Tem gagu-

sdo perturbadas, e as necessidades dos membros mar almogo para eles. Tem uma vez que eu
da familia sdo negligenciadas. Esta imprevisibi- internei sozinho! S6 que eu vim aqui avi-

sar primeiro né. O médico falou Durval,

0 senhor tem que internar né. Ai eu vim
aqui avisar e voltei, ai eu internei sozi-
nho. O médico falo que eu tinha que in-
ternar(...] (52 Entrevista, Durval).

lidade, como fonte do aumento da tenséo é o as-
pecto mais dificil do convivio com o esquizo-
frénicd®”.

3.2.3 Isolamento

- - Uma das principais causas do isolamento

A familia relatou dificuldades que enfrenta,qgiq familia ¢ a presenca de uma sintomatologia
para realizar as atividades fora do do_m|C|I|o. %arregada de delirios e a conformac&o por parte
presenca dos filhos doentes em casa impede Qi pais com a situacdo. Familiares que participa-
0s pais saiam juntos, pois um deles tem que PeLm de outro estudo argumentaram que é melhor
manecer no domicilio para cuidar dos filhos.  g4frer o desgaste de permanecer na companhia do
paciente que arcar com as consequéncias de deixa-
los desacompanhadts

O isolamento é uma maneira de lidar com
0 adoecimento. Em alguns momentos, em que to-
S6 nés, é eu ndo posso sair, erval] dos os filhos estavam agitados, a op¢ao dos pais
também quando eu saio, ele tem que ficdioi fechar a casa e esperar que eles melhoras-
em casd4? Entrevista, Joselita). sem.

E, é assini...] quando eu saio ele fica,
guando ele sai eu fic(82 Entrevista, Jo-
selita).
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