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Expressions used by family members to share experiences of living with mental illness

Expresiones utilizadas por familiares al relatar experiencias de convivir con la enfermedad mental
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RESUMO

Objetivo: Identificar as expressoes usadas por familiares para descrever a experiéncia de conviver com o adoecimento mental. Métodos: Trata-
se de pesquisa que realizou analise dos relatos de familiares por meio do software Analyse Lexicale par Contexte d'um Ensemble de Segments de Texte
(ALCESTE), contendo metodologia de anilise de dados qualitativos que se adapta a qualquer dominio de investigacdo, em que se pretenda
tratar material textual. Resultados: A anilise realizada pelo ALCESTE forneceu quatro classes agrupadas duas a duas: Classe 2 -- inicio da
doenga e Classe 4 -- inicio do tratamento; Classe 1 -- convivéncia e Classe 3 — cotidiano. Conclusdo: Os momentos descritos pelos familiares
foram identificados por expressoes, palavras e termos usados pelos mesmos em suas narragdes. A principal contribuicao deste estudo foi trazer
a linguagem dos familiares para descrever os momentos do adoecimento por meio de uma metodologia de andlise mais distante do pesquisador.
Descritores: Familia/psicologia; Esquizofrenia/enfermagem; Enfermagem psiquidtrica; Entrevistas como assunto

ABSTRACT

Objective: To identify the expressions used by families to describe the experience of living with mental illness. Methods: This research analysis
of the accounts of family members is conducted using the soffware, Analyse Lexicale par Contexte d'um Ensemble de Segments de Texte (A\LLCESTE),
which contains methodology for analyzing qualitative data that is adapted to any area of research in which text-based material is to be reviewed.
Results: The analysis provided by ALCESTE formed four classes grouped two by two: Class 2 - onset of illness, and Class 4 - start of treat-
ment, Class 1 — living, and Class 3 - everyday. Conclusion: The moments described by family members were identified by expressions, words
and terms used in their narrations. The principle contribution of this study was to bring the language of families used to describe the moments
of illness through a methodology of analysis that is more distant from the researcher.

Keywords: Family/psychology; Schizophrenia/nursing; Psychiatric nursing; Interviews as topic

RESUMEN

Objetivo: Identificar las expresiones usadas por familiares para describir la experiencia de convivir con la enfermedad mental. Métodos: Se
trata de una investigacion realizada con el analisis de los relatos de familiares por medio del soffware Analyse Lexicale par Contexte d'um Ensemble de
Segments de Texcre (ALCESTE), utilizando metodologfa de analisis de datos cualitativos que se adapta a cualquier dominio de investigacion, en la
que se pretenda tratar material textual. Resultados: El analisis realizado por el ALCESTE proporcioné cuatro clases agrupadas de dos en dos:
Clase 2 -- inicio de la enfermedad y Clase 4 -- inicio del tratamiento; Clase 1 -- convivencia y Clase 3 — cotidiano. Conclusién: Los momentos
descritos por los familiates fueron identificados por expresiones, palabras y términos usados por los mismos en sus narraciones. La principal
contribucién de este estudio fue traer el lenguaje de los familiares para describir los momentos de la enfermedad por medio de una metodologia
de analisis mas distante del investigador.

Descriptotes: Familia/psicologia; Esquizofrenia/enfermeria; Enfermeria psiquiatrica; Entrevistas como asunto
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INTRODUCAO

A esquizofrenia é um transtorno mental de evolu¢ao
cronica que causa sofrimento ao doente e sua familia.
Traz ao paciente grave prejuizo capaz de interferir am-
plamente na capacidade de atender as exigéncias da vida
e da realidade, podendo torna-lo fragil diante de situa-
coes estressantes e aumentar o trisco de suicidio . Para
a familia, a experiéncia de conviver com um membro
portador desse transtorno tem sido comparada a jornada
sob a tempestade @.

Quando ocorre uma piora no comportamento do
doente, torna-se necessario leva-lo ao médico. Ao entrar
em contato com o sistema de saide mental, a familia
aprende uma nova linguagem, que é a dos profissionais
de satude. Esta devera ser ajustada ao senso comum con-
vencional do contexto familiar de modo que possibilite
compreender e tratar o adoecimento.

O idioma sobre o adoecimento cria um conjunto
comum de palavras e conceitos ao paciente e para o
profissional; este idioma deve permitir que um compre-
enda o outro. E assim que a familia introduz palavras e
conceitos novos para construir sua histéria e experiéncia
com o adoecimento mental ©.

Na pesquisa desenvolvida por um autor @, o obje-
tivo era esclarecer o significado do cuidado para pais
de filhos com diagnéstico de esquizofrenia em uma
comunidade terapéutica. Uma abordagem fenome-
nologica hermenéutica foi utilizada para interpretar o
significado das experiéncias vividas narradas dentro
das entrevistas transcritas. Foram entrevistados oito
familiares de seis doentes e formulados cinco temas.
Vivendo com tristeza, angiistia e constante preocupagao: quando
os pais apresentam dificuldade de identificar sintomas
da doenca, consideram o comportamento diferente
como sendo caracteristico da adolescéncia e a definicao
do diagnostico foi narrada como um choque; vivendo
com culpa e vergonha: os pais sentem-se culpados pela
doenga e vergonha dos comportamentos estranhos de
seus filhos; relacionamento com enfermeira/ cuidado: conforto
¢ dificuldades: as enfermeiras ndo tinham interesse em
compartilhar informagoes e cooperar com os pais, no
entanto, cuidavam bem de seus filhos; entrar em acordo
com as dificuldades: a aceitagdo da doenca e a esperanca
de uma vida melhor para seus filhos revelaram ser tteis
no enfrentamento das dificuldades e esperanca de nma vida
melbor para o filho: as narrativas apresentam a esperanca,
como uma forca de sustentacdo para buscar maneiras
de melhorar a vida para o filho, mas também revelaram
o esfor¢o para manter a esperanga.

As pesquisas sobre a experiéncia familiar de con-
viver com o adoecimento mental contribuem para a
compreensao do sofrimento presente nessa expetiéncia
¢ nas formas de enfrentamento adotadas pelas familias.

Fonseca LM, Galera SAF

OBJETIVO

O objetivo desta pesquisa foi identificar as expressoes
utilizadas por familiares para descrever a experiéncia de
conviver com o adoecimento mental.

METODOS

Trata-se de pesquisa que descreve o vocabulario utili-
zado por familiares ao relatar eventos de sua experiéncia
de conviver com 0 adoecimento nos seguintes momentos:
inicio da doenga, inicio do tratamento, convivéncia e co-
tidiano. A andlise dos relatos dos familiares foi realizada
por intermédio do software Analyse Lexicale par Contexte
d’um Ensemble de Segments de Texte (ALCESTE), o que in-
tegra uma quantidade consideravel de testes estatisticos,
organizados para realizar a analise dos dados textuais.
Apresenta como base de calculos, as leis de distribuicdo
do vocabulario para a realizacio da andlise léxica das
palavras de um conjunto de textos, independente da
otigem de sua produc¢io 7.

O ALCESTE ¢é uma metodologia de analise de da-
dos qualitativos que se adapta a qualquer dominio de
investigacio, em que se pretenda tratar material textual,
sobretudo no que se refere a sua composicio lexical e
estruturacio temdatica ©.

Neste estudo, o material textual foi obtido com base
nas 24 entrevistas com familiares que convivem com um
familiar portador de esquizofrenia, coletadas por meio dos
seguintes projetos de pesquisa: “Adaptacao familiar nos
primeiros cinco anos de diagnostico de esquizofrenia”,
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospi-
tal das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirao
Preto da Universidade de Sio Paulo, Processo HCRP
n° 9800/2007; “Adaptacio familiar apds o impacto inicial
dos cinco primeiros anos do diagnostico de esquizofrenia”,
financiado pela FAPESP e aprovado pelo Comité de Fitica
em Pesquisa do Centro de Saude Escola da Faculdade de
Medicina de Ribeirio Preto — USP, Protocolo n® 230/2007
e “Redefinindo a identidade familiar: trajetoria de familias
apo6s o diagnéstico de esquizofrenia”, financiado pela
FAPESP e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do HC/FMRP/USP - Processo HCRP n° 9801/2007.

O preparo do material textual foi realizado, conforme
os ctitérios do programa de computador ALCESTE. Cada
entrevista foi definida, como uma unidade de contexto ini-
cial (UCI). Assim, o programa analisou 24 UCls. O preparo
do material, envolveu identificar no inicio de cada UCI um
conjunto de varidveis (idade e sexo do doente e do familiar
participante, tempo de doenca do doente e relagio de paren-
tesco do familiar), constituindo-se um corpus de analise, isto
¢ um conjunto textual centrado em um tema. O tema esta-
belecido nesta pesquisa foi a experiéicia de cuidar de familiares
que convivem com um membro da familia com esquizofrenia
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O programa realiza quatro etapas sequenciais na
analise dos dados, definidas pelas quatro primeiras letras
do alfabeto (A, B, C, D) 67

Etapa A — O programa reconhece as UCls , separan-
do-as em partes de texto de tamanhos iguais, chamadas
de unidades de contexto elementar (UCEs). Agrupa as
ocorréncias das palavras, de acordo com suas raizes,
calculando as frequéncias dessas formas reduzidas.

Etapa B — Esta etapa realiza o calculo das matrizes
de dados e a classificagio das UCEs. O conjunto das
UCEs ¢ repartido em funcio da frequéncia das formas
sugeridas. Aplica-se o método de classificacao hierarquica
descendente e obtém-se uma classificacio definitiva.

Etapa C — Nesta etapa, o programa apresenta o Den-
dograma da Classificacdo Hierarquica Descendente, que
ird indicar as relacdes existentes entre as classes e fornecer
elementos que permitem a descricdo de cada uma das
classes, pelo seu vocabulario caracterfstico (Iéxico) e pelas
variaveis consideradas nas linhas de comando.

Etapa D — Esta é uma continuidade da etapa anterior.
O programa realiza a selecao das UCEs mais caracteristi-
cas de cada classe, possibilitando, assim, a contextualiza-
¢do do vocabulario mais significativo das classes.

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité
de Ftica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto — Universidade de Sao Paulo solicitando
dispensa do Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido (TCLE). As entrevistas utilizadas foram aprovadas
anteriormente pelo Comité de Ftica e obtidas, mediante
assinatura desse Termo. Portanto, para desenvolver a
analise das entrevistas, nio foi necessario obter nova
assinatura do TCLE.

RESULTADOS

A operacao Al (Leitura do corpus) fornece o nimero
de linhas com asterisco = 24. O programa reconhece a
separacao do corpus em 24 unidades de contexto inicial —
UClIs ou entrevistas.

Na operagdo B1, que realiza a sele¢io das Unidades
de Contexto Elementares (UCEs = segmentos de texto)
e calculo dos dados, ocorre a reducdo das palavras as
suas raizes, obtendo-se 1.193 palavras analisaveis (com
frequéncia igual ou superior a quatro), 221 palavras ins-
trumento e 42 palavras variaveis (com asterisco). As 1.193
palavras analisaveis ocorreram 41.385 vezes.

Na operagio C1 (Interseccao entre as Classes), o
corpus foi dividido em 1.507 UCEs, das quais 1.045, ou
seja, 69,3% do total foram designadas em uma mesma
classe em duas classificagdes hierarquicas descendentes
(CHD) que utilizaram UCEs com tamanhos diferentes.

As quatro classes geradas pela Classificagao Hierarqui-
ca Descendente (Figura 1) abrangeram contextos seman-
ticos especificos, sendo cada uma denominada com um

titulo e o nome do corpus foi definido como “experiéncia
de cuidar”. As classes agrupadas duas a duas referem-se
a quatro momentos distintos, que sdo: Classe 1: Convi-
véncia; Classe 2: Inicio da Doenca; Classe 3: Cotidiano,
Classe 4: Inicio do tratamento. A Classe 1 - convivéncia
esta ligada a Classe 3 - cotidiano e a Classe 2 — inicio da
doenca a Classe 4 — inicio do tratamento por falarem de
momentos que se complementam.

cl. 1 ( 367uce) | +
17 | +
cl. 3 ( 191luce) | + |
18 +
cl. 2 ( 379uce) | + |
16 +
Cl. 4 ( 108uce) | +

Figura 1: Classificacio Hierarquica Descendente - Dendograma
das Classes Estaveis

As palavras e termos serdo apresentados na sequén-
cia dos agrupamentos das classes (CHD), conforme a
trajetoria relatada pelos familiares. Na Classe 2 — inicio
da doenca — destacaram-se os termos “comecon a doenca”,

PIINTs » » o«

“adoecen’”, “adoecimento”, “histiria da doenga”, “comportamentos

» o«

estranhos desde a infancia”, “antes da doenca”. As palavras da
Classe 4 —inicio do tratamento — foram: “wudon”, “interna-
goes”, “alta-hospitalar”, “hospital”, “tratamento”, “neurologista”,
“doutor”, “remédio”, “hospital-dia”, “posto de saiide”. O software
agrupou os termos “feliz”, “dificil”, “futuro”, “esperanga”,
“esquizofrenia” para a Classe 1 — convivéncia e - “cuidado”,
a “Sozinho”, “hoje a gente entende mais”, ‘preocupa’”, “o doente

56 conversa comigo” na Classe 3 — cotidiano.
DISCUSSAO

As informagdes relatadas pelos familiares desta
pesquisa e que foram apresentadas pelas palavras da
Classe 2 — inicio da doenca - indicam uma variedade de
fatos relacionados ao inicio da doenca, uma variedade
de comportamentos que se alteram, especialmente, de
senso-percepg¢io, afeto, pensamento, comunicagio e
alteracoes nas relagdes consigo e com as pessoas.

Existem dois relatos distintos que caracterizam o
inicio do adoecimento, primeiramente, sao os familiares
que descrevem que seu ente querido era quieto e isolado
desde crianca, tinha poucos amigos, mas achavam que
isso era coisa de crianca ou caracteristico dele. Outros fa-
miliares descrevem que comegaram a perceber mudangas
no comportamento de seu ente querido, pois estava mais
irritado, nervoso, comecou a se isolar, ficava trancado no
quarto, dormia muito ou passava noites inteiras acordado
e ficava agressivo.

Em uma pesquisa, a histéria antes do adoecimento
foi narrada pelos pais com tristeza, pois seus filhos eram
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criangas felizes, com muitos amigos e depois foram se
isolando ®. Outro estudo descreve quando os doentes
comegaram a apresentar mudangas de comportamento
que ao serem relatadas variaram entre alteracSes de hu-
mot, relacionamentos e comportamentos .

A agressividade ¢ um fato muito presente nesta pes-
quisa, os familiares citaram que o doente brigava e, as
vezes, batia em familiares ou em pessoas desconhecidas,
necessitando chamar a policia para controlar a situacio.
Alguns doentes ndo se lembravam do que tinham feito
depois das brigas, outros choravam e pediam desculpa pelo
comportamento agressivo que nao conseguiam controlar.

Algumas pesquisas relataram que varios pais foram
atacados por seus filhos Os comportamentos vio-
lentos eram relativamente frequentes e dirigidos a
propriedades, familia ou a si mesmos. Episodios de
crise, mesmo os ndo violentos, foram terriveis e trauma-
tizantes. Nao surpreendentemente esses pais relataram
altos niveis de estresse, consequéncia dos sentimentos de
frustracio, impoténcia e baixa autoestima .

Em outro estudo foi observado que os dois principais
sintomas desctitos pelos familiares foram o isolamento e
aagressividade. F s6 com a intensificacio do isolamento
social e do aumento da resposta agressiva do paciente
frente a questoes simples, que a familia questiona-se
sobre algo errado estar acontecendo com seu familiar ©.

Na pesquisa realizada por Moht e Regan-Kubinski ),
0s pals relataram a existéncia de um momento em que co-
megaram a perceber que algo nao estava bem com o filho.
Descreveram este momento como iniciando um pesadelo.
Muhlbauer @ relatou o processo de conviver com o adoe-
cimento mental como uma jornada sob a tempestade. Na
primeira fase da jornada, a familia percebia na mudanca de
comportamento do doente, o advento de uma tempestade.

Diante da situagio critica em que a familia se encontra,
quando os comportamentos da pessoa se exacerbam,
surgem discussdes se aquele comportamento ¢ realmente
coisa da idade ou doenca mental. Com isso, os familia-
res comegam a buscar ajuda profissional para tentarem
entender o que estd acontecendo.

A internacao foi a principal medida empregada, tanto
para iniciar o tratamento como para fazer mudanga de
medica¢ao. Em alguns casos, a internagao foi involun-
taria e por meio do atendimento de urgéncia, o doente
ficava agressivo e nervoso pot nio querer set internado,
as vezes, era necessario chamar a policia.

O fato ¢ evidenciado em uma pesquisa 'V, na qual
foi observado que, com o familiar com quadro agudo de
esquizofrenia, a familia vivenciou um periodo intenso
marcado por idas frequentes ao servico de saude, culmi-
nando com a primeira interna¢ao em alguns casos e, em
outros, apenas o infcio do tratamento medicamentoso.
Em alguns casos, o doente nao aceitava a medicagio
prescrita e em outros esta ndo fazia efeito.

Fonseca LM, Galera SAF

Apés a inser¢do no servico de saide, a familia en-
frenta outro problema, ou seja, entender o que esta
acontecendo, conhecimento sobre a doenca mental e seu
tratamento, por meio de uma linguagem até entao desco-
nhecida. Neste momento, o familiar tenta aproximar sua
linguagem e conhecimento ao do profissional de satde e
aprende novas palavras e conceitos com este, que procura
explicar a doenga e seus conceitos aproximando-os do
senso comum .

As palavras da Classe 4 — inicio do tratamento - ressal-
tam este quadro. Os familiares relataram a trajetéria que
fizeram com seus familiares, passando por vatios servicos
e profissionais da saide e a dificuldade de adaptacio as
medicacdes. A necessidade de internacio diante das crises
ou para ajuste de medicagoes e a recusa do doente em
aderir ao tratamento medicamentoso presctito.

Muitos autores relatam que o cuidado ao portador de
esquizofrenia deve ser composto pelo tratamento medi-
camentoso aliado a uma abordagem holistica que inclua
a socioterapia e a psicoterapia, que também devem ser
oferecidas aos familiares "*'9 No entanto, esta pesquisa
mostra nos relatos dos familiares, a abordagem apenas da
medicagio, indicando que reconhecem que ela é impor-
tante para o controle dos sintomas. Mesmo os doentes
que fazem outros tratamentos com profissionais que
buscam a reabilitagdao psicossocial, familiares e doentes
s6 acham isso possivel por causa da medicagao.

Nas udltimas trés décadas, o movimento da Reforma
Psiquiatrica conquistou mudancas profundas na aten¢ao
psiquiatrica, a superagao dos modelo “hospitalocentris-
mo” e “medicalocéntrico”, por uma rede de servicos
de natureza comunitaria e compreensiva, que ainda nao
alcangavam totalmente seu objetivo 17

A proposta desse movimento ¢ transformar o con-
ceito de doenca mental e a construcao de uma rede de
novos servicos, com espagos de sociabilidade, trocas e
produgio de subjetividade que sejam além de alternativos,
substitutivos ao modelo terapéutico tradicional, mas,
que oferecam um resultado de qualidade de vida muito
melhor aos portadores de transtorno mental ¥,

Uma pesquisa notou que as medicagbes mais utilizadas
pelos doentes sio os antipsicoticos de segunda geragao,
que sdo eficazes na supressao, tanto de sintomas positivos
como negativos da esquizofrenia, atenuam as alteragoes
cognitivas e estdo associados a uma incidéncia muito
baixa de efeitos adversos extrapiramidais, fazendo com
que haja uma alternativa medicamentosa que possibilite
a0 paciente retomar sua vida com melhor qualidade 9.

Outro estudo observa que, com o inicio do tratamen-
to, a melhora dos sintomas e conhecimento da doenca
a familia mantém uma supervisio indireta do doente. O
fato ocorre, pois a familia vive o conflito constante entre
uma superprote¢ao e o incentivo a uma maior indepen-
déncia do doente. A superprotecio ¢ fruto do medo
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constante da familia, que o doente tenha uma recaida e
retorne a tempestade do quadro agudo ©@.

Com o ajuste da medicagao, ocorre melhora do doente
que retoma algumas atividades que havia abandonado em
decorréncia da doenga. Isto faz com que familiares e doen-
tes tenham esperanca de que suas vidas voltem ao normal.

As Classes 1 e 3 apresentam os movimentos que
a familia faz para conviver com o membro doente ¢ a
situa¢do atual familiar. As palavras da Classe 1 indicam a
dificuldade da familia lidar com a doenca e seus sintomas,
os problemas que enfrentam, mas, que apds anos de
convivio com a doenga aprendem a reconhecer quando
o doente ndo esta bem e que o entendimento e aceitagao
da doenga facilitam a convivéncia fazendo com que sejam
mais felizes hoje.

Os familiares fazem reflexGes comparando o inicio
do adoecimento com o momento atual relatando que
precisavam de mais informagoes e se as tivessem rece-
bido, talvez a convivéncia nao tivesse sido tio sofrida
como foi. Mas o tempo de convivéncia possibilita melhor
compreensao e aceitagao da doenca, e o papel dos pro-
fissionais de saide como enfermeiros na educacio sobre
a doenga ¢ fundamental para uma melhor convivéncia.
Os familiares acham que hoje a convivéncia esta melhor,
apesar de dificil, que a familia estd mais unida, entende
melhor a doenca, o que facilita a convivéncia. Alguns
familiares relatam sentir-se mais felizes hoje do que no
inicio da doenga, apesar dos problemas que enfrentam.

Pesquisas tém mostrado que a busca por conheci-
mento sobre a doenga de seu familiar, e o processo de
aprendizagem faz com que a familia comece a caracterizar
os sinais e sintomas da doenga, conseguindo organizar
compromissos e tarefas, reordenando o desenvolvimento
funcional da familia @

A busca por informacdes sobre a esquizofrenia pelos
familiares ¢ frequente e necessaria para eles. Querem
conhecer mais sobre a doenga e compreender melhor,
o que a familia esta vivenciando. Uma pesquisa notou
que reconhecer e aceitar a doenga faz a diferencga, pois o
tratamento ¢é entendido como necessario e essencial para
melhora da qualidade de vida de pacientes e familiares ®7.

Enfermeiros e outros profissionais de saide podem
reduzir as consequéncias negativas da esquizofrenia sobre
o doente e sua familia fornecendo informacées e educacio
a respeito da doenca. A educa¢ao melhora o entendimento
e as expectativas das familias em relacio a esquizofrenia e
a0 doente promovendo melhor cuidado *-

Alguns familiares desta pesquisa relataram sentir-se
cansados, afastaram-se de amigos e outros familiares, ndo
querem falar sobre o assunto por terem passado por mo-
mentos conturbados e atribuem suas doencas e dificulda-
des de lidar com problemas a doenga de seu ente querido.

Uma pesquisa com familiares de portadores de
esquizofrenia identificou como resultado trés tipos de

sobrecarga familiar: financeira, nas rotinas familiares e em
forma de doenca fisica ou emocional. Foram observadas
também alteraces nas atividades de lazer e nas relacoes
sociais da familia 2.

A esperanca de cura é o sentimento que estimula a
familia a lutar contra a doenca de seu familiar; por isso,
faz-se necessatio a esperan¢a de cura como um instru-
mento de trabalho que ajuda a familia a seguir em frente.
Posteriormente, percebe-se que talvez esta possibilidade
ndo possa concretizar-se, mas continua querendo a melhor
qualidade de vida possivel para seu membro doente @, A
aceitagdo da doenga e a esperanca de uma melhor quali-
dade de vida para os filhos revelaram-se como sendo util
no enfrentamento das dificuldades ©.

Os sentimentos de sofrimento e inseguranga sio com-
panheiros constantes em todas as etapas do tratamento,
e na perspectiva sobre o futuro. Um aspecto que deve
ser considerado diz respeito a preocupacao manifestada
pelos familiares, geralmente, os mais idosos, em relacao
a0 que ird acontecer no futuro, caso fiquem incapacitados,
como seria para seu parente sobreviver, depois que forem
incapazes de fornecer cuidado ou virem a falecer @9,
Além disso, as questdes associadas ao futuro, tais como
quem vai ficar com o doente, trazem muitas preocupagoes
para os familiares .

As palavras selecionadas da Classe 3 — Cotidiano -
indicam que os familiares ainda se preocupam em deixar
o doente sozinho, por medo de que algo acontega ou
para supervisionar a medica¢io, mantendo um cuidado
supervisionado organizando-se em seu cotidiano de
modo que o doente nio fique sozinho em casa. A maio-
ria dos cuidadores sio maes que relataram que agora o
paciente ajuda em casa, e o relacionamento social fica
intimamente ligado a elas, conforme relatos em que as
maes ou cuidadores dizem que eles conversam mais com
elas, e elas continuam dispensando um petiodo de tempo
consideravel para cuidar deles.

O medo e a inseguranca dos familiares fazem com
que oferecam um cuidado de supervisio, reivindicando
mais controle e assumindo responsabilidades para aju-
dar e proteger seu doente, tentando evitar, dessa forma,
recaidas. Assim sendo, supervisionam a medicac¢io do
doente, procuram evitar que ele fique sozinho em casa,
observam os comportamentos, tentando controlar a
rotina do membro doente ®9.

Os sintomas negativos da esquizofrenia como embo-
tamento afetivo, apatia, anedonia, isolamento social fazem
com que os familiares fiquem estimulando o doente a rea-
lizar algo, dizendo que ndo pode sé dormir e ficar em casa
sem fazer nada. Embora a familia entenda melhor a doen-
¢a, estes comportamentos ainda dificultam a convivéncia.

O convivio didrio com um doente mental implica
sérias dificuldades as familias, tais como: conciliagiao
das atividades cotidianas, desorganizacao da casa, re-
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dugdo da renda familiar, desgaste, tensdes e conflitos
nas relacoes @7,

A preocupagao com o bem-estar de seu familiar pode
setr uma constante na existéncia dessas familias, buscan-
do, em suas tomadas de decisao, conforti-lo. O cuidado
parece constituir a esséncia da relagdo com o outro nesse
convivio cotidiano, sendo considerado como prioritario
diante de qualquer outra situagdo que possa vir a ocorrer
em sua vida @,

O familiar responsavel pelo cuidado demonstra pre-
ocupacio e vigilia quanto a administracdo correta dos
psicofarmacos, tomando para si a responsabilidade de
atentar para os horarios e dosagem dos medicamentos,
pois tem medo do uso inadequado que o portador de
sofrimento psiquico possa fazer do mesmo, colocando
sua vida em ftisco 7.

Percebe-se que a doenca mental afeta a vida familiar,
o clima emocional, tensionando as ansiedades e os en-
cargos que recaem sobre a familia, com efeitos danosos
sobre seu funcionamento, com alteracdo da dinamica
familiar. A familia fica fragilizada, e suas relagdes inter-
nas e externas tornam-se totalmente comprometidas.
Entretanto, a familia também se revela como um lugar
de continéncia, de afeto, de cuidado, ainda que, muitas
vezes, aparecam sentimentos contraditérios, inerentes a
frustragdo aos encargos objetivos e subjetivos. A familia
faz uma reflexdo sobre suas motivacdes, seu estilo de
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