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A familia tem um lugar e uma funcdo centrais na vida dos
portadores de esquizofrenia. Essas pessoas freglientemente
vivem com afamiliade origem ou mantém contato regular com
familiares, 0 que significaque sdo esses que geralmente identi-
ficam inicialmente a gum problema, buscam o tratamento, tor-
nam-se responsavei s pelaadministracdo das prescricdes médi-
cas e articuladores do cotidiano de seu familiar doente. Nessa
convivéncia, aprendem aenfrentar momentos de agravamento
do quadro sintomatol gico e amanejar situactes de inativida-
de, depressdo, agressividade, confusdo, desorganizagdo e
inadequacdo. O cotidiano familiar € marcado por uma perma-
nente imprevisibilidade e pelas questdes: “ Quando serd a pré-
ximacrise?' ou“Quantotempo vai durar essafaseboa?’. Além
disso, osfamiliarestém que redimensionar as expectativas quan-
to ao futuro de seu familiar doente e quanto ao préprio futuro
face a demanda de cuidados que gera custos e perdas para
todos. Também precisam auxiliar o doentealidar com suas per-
das e com 0 empobrecimento de suavida social, afetiva e pro-
fissional. Tudo isso constitui a experiéncia do “fardo” ou so-
brecargafamiliar.®

Reconhecendo essa realidade, os profissionais e 0s
planejadores de servicos de salide concordam sobre a impor-
téncia de se prover servigos aos familiares de portadores de
esquizofrenia, masvariosfatores aindacontribuem paradificul -
tar aimplantagdo e a conducéo efetiva desses. Diversos auto-
res* tém analisado as barreiras entre 0 sistema de salide e as
familias de pacientes com esguizofrenia, uma vez que essas
representam um problema que deve ser abordado para que se
viabilize aofertade servigos adequados as realidades sociocul -
turais dessas familias.

Riesser e Schorske' apontam, por exemplo, como nosEUA o
processo de desinstitucionalizago do paciente psiquiétrico ndo
foi adequadamente acompanhado do desenvolvimento de re-
cursos comunitérios suficientes, e como isso contribuiu parao
aumento do fardo familiar ao separar, de maneirainapropriada,
cuidado detratamento: afamiliatornou-se cuidador e o sistema
de salide o responsével pelo tratamento, continuando adeter a
autoridade quanto aos procedimentos e servigos oferecidos,
sem integrar esses dois aspectos. Dixon® cita o exemplo do
Reino Unido, onde estudos sobre o padréo de resposta emoci-
onal dosfamiliaresem relacdo ao familiar doente geraram ateo-
riadas emocdes expressas (EE) que, rapidamente, tornou-se um
parémetro paraaavaliacdo das relacBes familiares nesses con-
textos. Segundo a autora, a maioria dos programas

psi coeducacionais parafamiliares derivou, pel o menos em par-
te, dateoriadas EE. Essasintervencfesinicialmente enfatizavam
adiminuicdo dos comportamentos e atitudes familiares “ nega-
tivas’ e, embora tenham posteriormente se ampliado, sGo em
geral conduzidas por profissionais e possuem um enfoque mais
clinico, enquanto os programas educacionais, desenvolvidos e
conduzidos por leigos (grupos de familiares e amigos de porta-
dores de transtornos mentais), so realizados na comunidade e
se baseiam principalmente em teorias de reducéo de estresse,
de desenvolvimento de recursos para lidar com a doenga, da
adaptacdo e de estratégias de apoio, ou seja, visam reforcar e
desenvolver os recursos existentes, ndo enfocando primordial-
mente aspectos disfuncionais dos relacionamentos familiares.
Esses dois model os de abordagem familiar permanecem, ainda
hoje, pouco integrados.

Um outro fator gerador de barreiras entre profissionais e fa-
miliaresfoi aimportanciadas construgdesteoricas atribuindo a
etiologia da esquizofrenia a aspectos relacionais entre pais e
filhos (e particularmente arelag@o mée-filho). Essasteoriastam-
bém contribuiram paraaumentar o fardo familiar, gerando mais
estigma, e refletiram negativamente naclinica, colocando pro-
fissionais em posic¢éo de critica e confronto com os familiares
responsabilizados pela doenca de seu familiar diagnosticado
como esqui zofrénico. Um dos resultados desse posi cionamento
foi o isolamento das familias que, acuadas e pouco acolhidas
pelos profissionais de salde mental, iniciaram suas proprias
organizagOes. Asfamilias norte-americanas, por exemplo, des-
cobriram aos poucos o potencial dos grupos de auto-ajuda. Em
1979, aformag&o daNami (National Alliance for the Mentally
I11) marcou oinicio deum movimento nacional que hoje congre-
gapor voltade 150.000 membrosem maisdemil &filiagBeslocais
e estaduais. Esses grupos promovem, entre outras atividades,
encontros periodicosdefamiliares, no quais setrocaminforma:
¢Oes, experiéncias, discutem-se aternativas, constituindo es-
pacos de aprendizado, de apoio e de formagdo de redes sociais
de solidariedade.

O movimento de advocacia familiar e as hovas pesguisas,
validando teorias neurobiol 6gi cas da vul nerabili dade constitu-
cional nostranstornos esqui zofrénicos, deram sustentacéo para
arealizac8o de numerosos trabal hos de investigac&o de aspec-
tos ambientais e familiares, e guiaram o desenvolvimento de
intervencBes familiares psicossociai s nas Ultimas décadas. Atu-
amente, dentre as recomendagdes para 0 cuidado de pessoas
com esquizofrenia validadas em extensivos estudos e revises
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deliteratura,’” trésreferem-se especificamente dintervengéo fa-
miliar psicossocial: (1) deve ser oferecidaintervencéo familiar
por pelo menos nove meses, constando de combinagdes de
informacBes sobre a doenca, apoio familiar, intervencdo nas
crises e treinamento em resolucéo de problemas; (2) as inter-
vengoes ndo devem ser restritas asfamiliasidentificadas como
tendo altos niveis de EE; (3) néo se deve empregar interven-
¢des familiares baseadas na premissa de que uma disfuncéo
familiar € aetiologiado transtorno.

E importante notar que essas recomendacdes ndo definem
umaintervencao especificaendo presumem quetodas asfami-
lias devam participar de algumaintervencdo para que o trata-
mento sejamaisefetivo.

H4, porém, muito a ser estudado no campo das abordagens
familiares. Pouco se sabe ainda, por exemplo, sobre aabrangén-
ciados servicos of erecidos. quaisfamiliastém se beneficiado?
Queparcelado total defamilias é essa? O que querem osfami-
liares? O que funcionamelhor paragquem e onde? Qual o custo
desses servigos?

Umaoutraquestdo intrigante é o fato daintervencdo famili-
ar ser ainda hoje um servi¢o muito limitado, apesar de sua
comprovada efetividade. A faltade profissionais capacitados
paraessetipo deintervencdo € umapossivel explicacdio —mas
n&o a Unica — e essa deficiéncia deve estar relacionada tam-
bém a histéricadificul dade de rel acionamento entre profissio-
nais e familias. Outros fatores precisam ser analisados para
gue se coloquem em pratica servi¢os mais abrangentes para
as familias. Uma importante estratégia nesse sentido serd o
desenvolvimento de model os hibridos, somando, a experién-
cia dos modelos administrados por profissionais, a dos de-
senvolvidos por leigos.

No Brasil, 0 processo de desingtituciondizagdo dos doentes
mentais € recente. Falta aimplementacdo de politicas de trata-
mento edereabilitacéo, efaltam estudos paraorientar eavaliar as
novasformasdeintervencdo nacomunidade. Demaneiragera, a
abordagem familiar nos servicos de tratamento é desenvolvida
dentro de uma questdo de bom senso. O profissional sabe que é
preciso orientar os familiares a respeito das necessidades e do
cuidado do doente, masisso éfeito sem que ele se pergunte, por
exemplo: o quesignificaorientar umafamilia? O que eles preci-
sam saber? Ou, ainda, 0 que eles querem saber? Mais raramente
ainda, se coloca a questdo: o que significa entender um proble-
ma? Como as pessoas constroem as explicagdes?
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A partir dessas questBes e da auséncia de model os adequada:
mentetestados, profissionaisdo Proesq (Programade Esquizofre-
niado Departamento de Psiquiatriada Unifesp) criaram em 1997
um “Nucleo de familid’ com o objetivo de estudar, plangar e de-
senvolver um conjunto de abordagens familiares, buscando inte-
grar dados da culturalocal paraorientar esse processo. A experi-
énciado Proesg vem seestruturando apartir daandisedaliteratu-
rasobre osmodel osdeintervencdo familiar,®°de estudos de revi-
sA0 sistemati ca, ™2 e de um estudo etnogréfico realizado com fami-
liares de pacientes do programa.’® Esse estudo possibilitou enten-
der aarticulagdo culturd daexperiénciadadoencanadimensdo da
convivénciafamiliar cotidiana. Ao focar aandlise sobre o proces-
s0 de construcgdo do significado dadoencae sobre os dilemaseas
etratégias desenvolvidas pelas familias paralidar com essaredli-
dade, evidenciou-se, por exemplo, aimporténciade se entender a
doenca do ponto de vista das familias e de se empreender uma
aproximacdo entreasleituras|eigae profissiona dadoencaesuas
implicagOes parao tratamento.

O Ncleo de Familiavem desenvolvendo, desde 1998, um mo-
delo de orientagdo familiar denominado “ Seminériosinformati-
vos sobre a esquizofrenia’ .2 Esse projeto visa promover um es-
paco educativo paraosfamiliares, em queainformacéo eaorien-
tacdo sdo construidas por um processo col aborativo entre fami-
liares e profissionais. Os temas e as questBes relevantes sdo
selecionados por meio de discussdes em grupo. Utilizam-se di-
versos recursos didaticos ao longo de 10 a 12 encontros, nos
quais se trabalham informagtes e se compartilham experiéncias
de dlternativas para a convivéncia com a doenca.

Emborango existam aindadados conclusivos sobre esse pro-
jeto, todos os parti ci pantes reconhecem aimportancia de saber
mais sobre a doenca para lidar com as intercorréncias dessa
convivéncia; sua participagcdo nos encontros tem contribuido
paramelhorar a adesdo dos pacientes ao tratamento. Além dis-
S0, 0 projeto tem propiciado que asfamilias reconhecam evali-
dem a experiéncia e os recursos que j& possuem, gque constitu-
am um grupo de apoio e formulem novas demandas. A “ Comis-
sdo defamiliares’, um protétipo de organizacéo de auto-ajudae
advocaciafamiliar, foi formada em conseqgiiéncia desse traba-
Iho. Outras propostas estdo sendo encaminhadas. Percebe-se,
inequivocamente, aimportanciade um did ogo mais simétrico
entre profissionaisefamiliares e de um espago ndo clinico para
esses el aborarem suas experiéncias, formularem perguntas, tro-
carem e ampliarem conhecimentos.
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