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Resumo: Mediante pesquisa empirica cujos resultados apresentamos resumidamente, verificamos que em Portugal,
ande a existéncia de estruturas comunitdrias para pesscas com doenca mental é a excepgdo e onde as pensies (de invalidez)
sdé0 cerca de 1/3 do salario minima nacional, as pessoas com deenca mental, rotuladas pela psiquiatria coms "o doente”,
integradas numa estrutura exclusiva de cuidados médicos e medicamentosos, deixadas a responsabilidade da familia no que
respeita 3 integragaoe social, s8o excluidas e dependentes, objecte de protecgde e controlo. Esta pesquisa ¢chama a atengao nao
sé para a situagde de exclusdo social que estas pessoas com deanga meantal, nomeadamente as com diagnéstico de esquizofrenia,
vivenciam nas suas varias areas de vida mas também para as suas familias, (suas necessidades, seus limites e potenciaiidades
ne processo de fnser¢io social destes “doentas”).
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1 - INTRODUGAC

Com o movimente de desinstitucionalizagdo psiquiatrica que a partir dos anos 50 se tornou possivel em
resultado da introducdo de noves medicamentos (colete guimico) que operaram uma mudanga estrutural no
sistema de tratamento da doenga mental (agora centrado na comunidade) assistiu-se a valorizagdo dos factores
socioculturais na explicagdo do que € a doenga mental, & emergéncia da psiquiatria social e comunitaria e ao
desenvolvimento de estratégias de compreenséo e de intervengdo centradas na comunidade.

Em Portugal, apesar do discurso legat afirmar desde 19632 a Psiquiatria Comunitédria, na pratica manteve-se
um sistema assente na institucionalizagdo em grandes hospitais psiquidtricos, paralelamente com cuidades
ambulatérios descentralizados e urma movimentagdo incipiente, por parte da sociedade civil secundaria, no sentide
de organizagdo de equipamentos sociais que responderam pontual e parcialmente &s necessidades identificadas.
A desinstitucionalizagdo em Portugal apenas foi possivel devido a solidariedade primaria da familia. O “setting”
custodial é, na quase totalidade das situactes, a familia. 1sto coloca-nos numa “especificidade periférica” caracterizada
pela simultdnea ndo institucicnalizagde que nos aproxima dos paises onde a comunitarizagdo da psiquiatria se
efectivou e ndo existéncia de estruturas exira-hospitalares que nos afasta da experiéncia desses paises na medida
em que o processo de desinstitucionalizagio é suportado quase exclusivamente pelas familias dos doentes.

Quando entre nés se fala de integragdo comunitdria dos doentes mentais esta-se quase exclusivamente a
falar de integracdo nas familias (os impactos da recente legislagdo ainda n3c sdo avalidveis), na qualidade de
substitutas das estruturas extra-hospitalares e ndo como parceiras da estratégia terapéutica e de reabilitagdo. Ndo
ha didloge, nem troca, mas transferéncia de tutela, O doente deixa de estar sob a responsabiiidade do hospital e
passa para a da familia que fica com o encarge de assegurar que este toma a medicagao com regularidade, que vai
ao médico nas consultas marcadas, enfim que € um bom doente no sentido em que Parsons (1951) definiu: aceita
a doenga e portantc aceita tratar-se. Estamos perante uma integragdo social excludente {(Jodelet, 1995).
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Neste contexto delimitamos como objecto da pesquisa a politica de salide mental observada a parf{ir de trés
niveis de analise:
- a situacdo de vida (insergdo social, familiar e profissional) das pessoas com diagndstico de psicose
esquizofrénica.
- as preocupagdes, nacessidades & expectativas das familias relativamente a estes seus familiares.
~ as redes formais de politica social de apoio a estes doentes (analise da legislagdo e identificagdo das
estruturas extra-hospitalares, comunitarias, existentes).

2 - QUESTOES DE METODO

0O método de pesquisa empirica privilegiou o “método de estudo de casos alargado” (analise intensiva) dadas
as suas possibilidades de preservagdo “do caracter unitario da amostra, com a finalidade ditima de obter uma
ampla compreensdo do fendmeno na sua totalidade” (Lima, 1955:18).

Para o estudo da primeira dimens&o acima identificada foram realizadas entrevistas a utentes com diagndstico
de psicose esquizofrénica de dois servigos de um hospital psiquidtrico {no Porto}!. Um dos servigos funciona em
regime de ambulatério (Servigo de Psiquiatria Matosinhos - SPM - do Hospital de Magalhdes Lemos) e a amostra
de 15 “doentes” {7 mulheres & 8 homens com idades situadas maioritariamente - 10:15 - entre o5 21 e 05 40
anos) foi seleccionada aleatoriamente de um universo de 242 utentes desse servigo. O outro é um servige de
reabilitacio (Servigo de Terapia Ocupacional e Reabilitagdo - STOR - do mesmo hospital} cuja amostra, também de
15 “doentes” (4 mulheres e 11 homens com idades mais distribuidas pelos diferentes escaldes etarios mas com
maior peso nas idades mais avangadas - 8:15 tem mais de 40 anos de idade), corresponde & totalidade dos
utentes (com diagnéstice de esquizofrenia) gue na altura frequentavam o servigo. No primeire caso - SPM - trata-
se de um servigo que presta cuidados a utentes que estio na comunidade e que frequentam um servigo de
consulta externa ao qual se deslocam periodicamente para a consulta com o seu médico e em alguns casos para
receber medicacdo (injectaveis). No sequndo caso - STCR - os ufentes utilizam o servigo em regime de centro de
dia (diariamente, excepto aos fins de semana), ou de clube terap@utico {uma ou duas vezes por semana), como
“ocupagao” com actividades de caracter ocupacional.

Para a recolha de informacgdes sobre a segunda dimensdo, a amostra fof constituida pelos familiares dagueles
utentes da amostra (15 do SPM e 15 do STOR). Por motivos varios sé foi possivel contactar 21 destas familias (10
do STOR e 11 do SPM)2, E importante salientar que as nossas interlocutoras foram maioritariamente mulheres
(14:21) das quais a maior parte eram maes (8:14) e irmas (3:14).

Para recolher informacfes sobre a terceira dimensio enunciada, construiu-se uma amostra de servigos ptblicos
de psiquiatria e salide mental a nivel nacional (4:13 na zona norte do pais; 5:12 no centro; 5:13 no sul) e
seleccionou-se como informante privilegiado {Guiglione e Matalon, 1993) a/o técnica/o coordenador/a de servigo
social visto ser afo profissional que, por definigdo, articula com as esiruturas comunitarias.

A seleccdo dos métodos e das técnicas obedeceu aos imperativos colocados pelo tipo de informagio que
necessitavamos recolher para caracterizar a problematica enunciada sob perspectivas diferentes, (pela via dos
“doentes”; pela via das familias; pela via dos servigos). Se em relagdo & primeira dimensdo enunciada se tornava
importante recolher informagdes de tipo quantitativo e qualitativo, em relagdo a segunda dimens#o e a terceira o
tipe de informactes era predominantemente de tipo qualitativo., Neste contexto, a escolha dos métodos e das
técnicas deveria traduzir esta dupla preocupacfo em aliar a recotha de dados quantitativos e qualitativos (Lima,
1995; Ghiglicne e Matalon, 1993).

Relativamente & primeira dimensdc o suporte de recolha de informagdo seleccionade foi o inquérito por
questiondrio de administracdo indirecta. Tendo em consideragdo os limites a que aste instrumento pode conduzir,
foram combinadas perguntas fechadas (quando se tratava de recolher informacio mais objectiva), com perguntas
mais abertas (quando se tratava de analisar processos e contextos gue condicionam as relagdes sociais). O

T Existem sels hospitais psiquidtricos em Portugal.
? Os motivos pelos quais n3o se contactaram 2s restantes 9 familias foram os seguintes: uma ndo fol entrevistada por indicagdo médica; trés

recusaram a entrevista alegando falta de tempo, mesmo ao fim-de-semana; quatre ndo foram contactadas por recusa dos proprios utentes; uma ndo fol
contactada por dificuldades de comunicagao,
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guestiondrio utilizado (construido para o efeito e testado numa populacio de 10 pessoas com doenca mental}
assemelha-se a uma entrevista semi-directiva que, pela sua estrutura, permite alguma flexibilidade e adaptabilidade
a0 enirevistado e a prépria situagdo. Tendo em centa os objectives definidos a nival da segunda dimens8o do
estudo e uma vez que procuravamos obter o0 maximo de informagdes sobre interpretagtes, experiéncias, sentidos,
foram realizadas entrevistas semi-directivas {construidas para o efeito e testadas em 7 familias de pessoas com
doenca mental) aos famitiares dos utentes. O guiso da entrevista ndo era nem inteiramente aberto nem encaminhado
por um grande nlmero de perguntas precisas. No respeitou nenhuma ordem prévia - a ndo ser para a primeira
pergunta. A nossa atengdo centrou-se no discurso do entrevistado, a partir do problema proposto, sem contudo
perder de vista o objectivo.

A nivel da terceira dimens3o da pesquisa, por questbes de falta de tempo e de ndo dispormos dos recursos
necessarios para fazer um contacto pessoal com as servigos de psiquiatria e salde mental, optamos por contactar
esses servigos pelo telefone, usando um guiSo construido para o efeite. Temos consciéncia dos limites que o
teiefone introduz numa entrevista, {Magalhades, 1992) por isso tentamos ser o mais cbjectivos e breves possivel
nas perguntas que formulamos (apesar de todas serem abertas).

O periodo censiderado para o estudo foi de 7 meses {Maio de 1997 a Dezembro do mesmo ano).

3 - SINTESE DOS RESULTADOS DAS ENTREVISTAS EFECTUADAS

As informactes recolhidas nas entrevistas com utentes e suas familias permitem-nos caracterizar a situagio
social de exclusdo que vivenciam nas suas varias areas de vida.

As duas amostras (de utentes} s8o relativamente diferentes do ponto de vista da representaggo feminina (na
amostra do STOR as mulheres estdo muito sub-sepresentadas - 4:15), do estado civil (na amostra do SPM as
muslheres sdo, em maior proporgdo, casadas - 4:7), da idade (a média de idades & mais elevada, entre os homens
do STOR e as mulheres do $PM), da escolaridade (na amostira do STOR a escolaridade é mais baixa - 10:15 tem
0 1° ciclo) e também da classe socio-economica (o0s do STOR pertencem a grupes mais desfavorecidos - 131:15
situam-se na classe IV e V da escala de Graffar).

Apesar de podermos identificar algumas diferengas entre as duas amostras (de utentes) o que queremos
aqui ressaltar é que na sua grande maioria, se trata de pessoas adultas, solteiras (11:15 do STOR; 9:15 do SPM)
e, destes, @ maioria (10:15 do STOR; 9:15 do SPM} vivem com a familia de origem. Atendendo as idades, os dois
factores ~ solteiros e integrados na familia de origem - sdo indicatives de dificuldades de emancipacio e autonomia
que se relacionam com & dificuldade em encontrar e manter um emprego, em auferirem reformas muito baixas,
em apresentarem grandes dificuldades do ponto de vista do relacionamento social, entre cutros.

Nas duas amostras podemos identificar um nimero muito elevado de pesscas reformadas por invalidez
(12:15 do STOR; 12:15 do SPM), que astdo nessa situagdo hd ja muitos anos - a maior parte foram reformados/
as em jdades muito jovens. A reforma por invalidez ¢ a solugdo assistencial a que a psiquiatria recorre
frequentemente, umas vezes por iniciativa propria, outras & pedide das familias que nerante as dificuldades dos
utentes em encontrar emprego, nele vém a garantia de algum rendimento para comparticipagdo nos gastos
econdémicos e, sobretudo, como seguranga para o futuro. Ter uma reforma por invalidez por motivos psiquiatricos
aos 20 ou aos 30 anos é sindnimo oficial de incapacidade total para qualguer trabalho. Constituindo a pensdo por
invatidez o rendimento da grande maioria {12:15 do STOR; 12:15 do SPM ), constata-se uma situagdo de pracaridade
ecendmica a nivel individual corn dependéncia da familia de origem (com quem vivem maicritariamente).

A perda de emprego, para os que tiveram ja alguma actividade profissional, aparece coincidente com o
surgimento da doenca. Mas, para a maioria (11:15 do STOR; 14:15 do SPM), o gue se passou foi que a doenga,
surgida em idades muito jovens, interrompe as perspectivas de vir um dia a trabathar profissionalmente. A doenga
aparece, nas duas amosiras, como a causa da desocupacgdo (reforma e desemprego). A grande maioria das
pessoas entrevistadas (utentes e familias) ndo apresentam expectativas em relagdo ao trabalho dos utentes no
futuro - por exemplo mais de metade dos utentes (8:15 do STOR; 9:15 do $PM) diz ndo poder trabalhar por ser
doente, No entanto alguns ( 6:15 do STOR; 2:15 do SPM) referem gue gostavam de ter um trabalha.

As redes sociais s8o diminutas, restringindo-se, na maior parte dos casos (14:15 do STOR; 9:15 do SPM), &
familia, que identificam como aguelas por quemn melhor se sentem compreendidos e com quem mais se relacicnam.
Mais de metade {9:15 do STOR; 8:15 do SPM) diz também que se relaciona bem com os vizinhes embora um
numero consideravel {6:15 do STOR; 7:15 do SPM) afirme o contraric ou ndo refira qualguer tipo de relacionamento.
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Com efeito, quase todos (12:15 do STOR; 14:15 do SPM) dizem ndo pertencer & grupos. O focal de convivio mais
apontado & o café. De facto ndc sio referidas estruturas a nivel da comunidade onde possam desenvoelver actividades
que promovam o convivie, a ocupacio e o lazer. Perante este facto, os utentes da amostra do STOR, manifestam
a expectativa de poder continuar ocupados com as actividades que o servigo ihes proporciona e no caso des do
SPM {ende metade diz ndo frequentar nenhum local de convivio) ndo manifestam qualquer tipo de expectativa do
ponto de vista da convivialidade e ocupagdo, conformados que estdo com a situagio de doenga (sdo vistos como
sendo e ndo como {endo a doenga).

As familias sfo responsabilizadas pelo controlo da medicag8o (verificar se o doente & toma, dar-iha as
escondidas) e pele acompanhamentc médico (assegurar as idas a consulta e & urgéncia para internamento em
caso de crise aguda). Apesar de familiarizados, percebe-se nos familiares o sentimento de incapacidade em lidar
com 0s utentes quando em situaclo de crise aguda. Denunciam a falta de suporte do hospital quer no gue se
prende com falta de infermagio quer no que se prende com & apoio/suporte e acormpanhamento a propria familia
- algumas maes queixam-se de “fcar sempre ¢ fora”, porque o médico ndc deixava entrar no gabinete da
consulta; também se queixam de ndo serem recebidas separadamente pelo{a) médice(a), o que impossibiiita falar
dos seus préprios problemas e dificuldades, bem come expor informagbes relativas ao comportamento dos utentes.
Estas dificuldades de comunicagdo com a equipa cuidadora pode, em parte, explicar gue, por exemplo, apenas
metade da familias (103:21) identifiguem a doenga que afecta o utente como sendo esquizofrenia - estas, apesar
de possuirem conhecimento sobre a denominagdo do quadre clinico, o conhecimento que sobre ele possuem e
muito limitado e muitas vezes mediado por interpratacdes magicas.

No que respeita a relacdo com as estruturas da comunidade, verificamos uma quase inexistente utilizacdo a
parte no que se refers a outras instituigdes médicas e da seguranga social. Metade (11:21) das familias diz nunca
ter recorrido a nenhuma estrutura / equipamento da comunidade a excepgéo do hospital. A outra metade refere a
seguranga social, hospitais gerais e centros de salde. Uma Unica organizagdo ngo governamental (que trabalha
com pessoas com deficiéncia mental) foi referida por uma familiar. De uma forma geral, as pessoas que afirmam
nunca terem recorrido a estruturas comunitarias, conhecem a instituigdo de seguranga social, € algumas ONG da
regifio geodemografica onde residem, bem como t&m conhecimento da estrutura de salde,

Os familiares encaram o futuro com receio. Expressam um sentimento de abandono e de isclamento social
que se junta a incdgnita do futurc destes seus familiares: "como val ser depois de eu marrer? Quert val cuidar
aefe?”.

As entrevistas {telefonicas) com os profissionais identificam a falta de estruturas de apoio a_insercdo social
destas pessoas.

Todas as informantes, verbalizam a falta de estruturas de apoio na comunidade para a populagio com
diagndstico de esquizofrenia. As estruturas com quem articulam a sua intervengdo apenas ddo respostas pontuais
a situacdo global de exclusdo desta populagdo, respostas estas que aparecem enquadradas numa perspectiva
“assistencialista” e n3o de potenciacio da autonomia e reabilitagdo das suas véarias areas de vidz - laboral, familiayr
- ou seja, no sentido da cidadania & emancipagio social.

A articulacdo com as estruturas existentes (seguranca social, centros de salide, autarquias, etc.) processa-se
de uma forma informal - todas, excepto uma, referem a inexisténcia de protocolos de cooperagdo interinstitucional.
Os conhecimentos pessoais afiguram-se determinantes para o sucesso dessa articulagio. Desta forma, as respostas
sociais incerporam-se mais como faveres concedidos pelos “funiciondrios” que intermedeiam esta articulacée do
gue como direitos sociais.

Os problemas identificados pelas profissionais entrevistadas come mais frequentes na populagio com
esquizafrenia sBo os que se prendem com a insercio social (referem a insergdo familiar - e portanto também
residencial - e profissional) e a autencmia na toma da medicagdo,

Denominam por “dupia exclus&o” a situagio social dos utentes porque, por um lado, s2o excluidos socialmente
a nivel laboral e social & que ndo pessuem as competdnclas nem 0s recursos necessarios & competigdo no
mercado de trabalho e & movimentacfio nas redes sociais de interacglo e, por outro lado, a estigmatizag8o social
que alia a sua imagem a “limitagBes” objectivas (causadas pela doenga ou pela medicagio). E referida a inexisténcia
de politicas sociais de discriminago positiva para esta populagdo. O insucesso da insergdo social desta populacdo
€ atribuido precisamente & falta de estruturas comunitarias de suporte dos utentes e familias. Como nos diziauma
informante "S¢ nos resta a famiia...¢ com ¢las que eles vivem...”. O recurso as familias aparece mais como
estratégia de substituicio do que de emancipagdo - sensibilizam-se as familias para "wdo os rejejtarerm” perque
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nadc ha alternativas para solucionar os probiemas. E de assinalar que apenas uma profissionat diz existir algum tipo
de suporte organizado para apoic as familias.

Em suma, os dados recolhidos junto de “doentes”, familias e profissionais, apontam para uma situacio em
que as famitias sfio a estruiura social em que assenta a politica de ndo-institucionalizacdo dos doentes. Neste
papel a familia aparece penalizada na medida em que, embora utilizada como estrutura extra-hospitalar tnica, se
sente encarada pela psiquiatria “comunitaria” como um parceiro “menor” e ndo como parceira terapéutica, ¢
respensabilizada pelo acompanhamento (medicamentoso, ida a consulta, decisdo de internamento) do deenta
mas ndo apeiada ac nivel funcional do quotidiano {presente e future) nem ao nivel emocional.

N3o sendo apoiadas na integracao acabam por funcionar como elemento de refargo da exclusdo social.
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