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1 — INTRODUGAO

As orientacdes politicas sobre a saude, e particularmente sobre a saude mental vao
no sentido de se manterem os doentes mentais na comunidade. O Modelo da Saude Mental
Comunitaria defendeu o aprofundamento destas reformas, enfatizando a necessidade do
desenvolvimento dos suportes sociais naturais, para assim obtermos melhores resultados
no processo de integragdo social (COMISSAO NACIONAL PARA A REESTRUTURACAO
DOS SERVICOS DE SAUDE MENTAL, 2007).

Apesar das alteragbes estruturais e funcionais que a familia tem sofrido nos ultimos
tempos, continua a verificar-se que sdo, na maioria dos casos os familiares diretos, do sexo
feminino, os que apoiam estes doentes, assumindo desta forma o papel de cuidadores
informais. Os amigos e vizinhos apenas assumem a responsabilidade pelo cuidar em
situagdes pontuais, devido a inexisténcia de familia ou quando nao existe nenhum elemento
capaz de assumir o papel de cuidador (SEQUEIRA, 2010).

No contexto do cuidar, o cuidador informal pode ser cuidador primario ou principal,
secundario e terciario. Neste estudo, apenas nos referimos ao cuidador principal, que
segundo Sequeira (2010), é aquele sobre quem ¢é depositada a responsabilidade pela
prestacdo de cuidados, ou seja, tem a responsabilidade integral de supervisionar, orientar,
acompanhar e/ou cuidar diretamente a pessoa que necessita de cuidados.

Mas, apesar de ser universalmente aceite o papel fulcral das familias junto dos
doentes esquizofrénicos, e de ser reconhecida a sua importdncia enquanto prestadoras
informais de cuidados de saude, “verifica-se uma quase total auséncia de intervencdes
técnicas que visem o apoio psicopedagogico das mesmas” (PEREIRA et al., 2006, p.2).

Os estudos epidemiolégicos realizados nos ultimos 15 anos demonstram que as
perturbagdes psiquiatricas se tornaram a principal causa de incapacidade e uma das
principais causas de morbilidade, nas sociedades atuais (COMISSAO NACIONAL PARA A
REESTRUTURAGAO DOS SERVICOS DE SAUDE MENTAL, 2007).

Entre as doencas mentais que provocam maior deterioragdo da personalidade, das
capacidades e funcionamento do doente encontra-se a esquizofrenia (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1996). A esquizofrenia é uma doenga mental grave, cronica
e muito incapacitante, porque tem o seu inicio, normalmente no final da adolescéncia ou
inicio da idade adulta, caracterizando-se por alteragdes relevantes nos processos de
pensamento, da perce¢cdo e do comportamento. Na maioria dos casos, apresenta uma
evolugao cronica ou recorrente eventualmente com desenvolvimento de sintomas residuais

e recuperacao social muito deficiente (TEIXEIRA, 2003).
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Mesmo apds a fase aguda de um surto psicético e depois de controlados os
sintomas mais evidentes da doenca (delirios e alucinagdes), mantém-se geralmente
sintomas residuais, genericamente nomeados de negativos, como a falta de interesse e
iniciativa para o desempenho das atividades de vida didrias e em especial para o trabalho,
dificuldades no funcionamento social e no relacionamento interpessoal (PEREIRA et al.,
2006).

Apesar da investigacao realizada no campo do cuidador informal, conhece-se pouco,
sobre a diversidade e complexidade das situagdes de cuidado na relagdo com o doente
mental, e em especial sobre os conhecimentos que o cuidador apresenta acerca da doenca
e da forma como lidar com o doente.

Da pesquisa efetuada, sdo poucos os estudos a nivel nacional que avaliam as
necessidades educativas que o cuidador informal/familia apresenta relativamente a doencga
e a forma como lidar com o doente. Foi mencionado por Santos (2011, p. 160), num estudo
quantitativo que “tanto quanto sabemos este trabalho é o primeiro em Portugal que avalia as
necessidades educacionais dos cuidadores informais das pessoas com esquizofrenia”.

A auséncia de intervengcdo na prética clinica corrente, ocorre ndo apenas em
Portugal. No entanto, aquilo que nos diferencia de outros paises do mundo ocidental, é que
o problema nao tem sequer sido levantado, quer na literatura cientifica, quer por grupos de
pressao relacionados com associagdes de familiares ou doentes (PEREIRA et al., 2006).

Para dar resposta as dificuldades e necessidades dos cuidadores informais
desenvolveram-se intervencdes familiares, entre as quais a psicoeducacao. Contudo, existe
um esquecimento por parte dos profissionais de saude destas intervengdes familiares,
relacionado com a desvalorizagdo dos tratamentos nao farmacoldgicos e reforcado pela
relutancia em reconhecer o recurso terapéutico mais natural e imediato: a familia (PEREIRA
et al., 2006).

As intervengdes psicoeducativas para familias de pessoas com esquizofrenia, tém
como principal objetivo reduzir os niveis de stress do ambiente familiar, proporcionando
informagdo acerca da doenga e formas de tratamento, melhorando os padrbes de
comunicagdo na familia e as estratégias de coping (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE-
OMS, 2002).

Guedes (2008), num estudo que fez referiu que sera importante num préximo estudo
conhecer o grau de conhecimentos que o cuidador tem em relagdo: a doencga, curso e
tratamento e sentimentos em relagao a doencga.

A pratica profissional possibilita identificar um conjunto de problemas na &rea da
saude, que de uma outra forma seriam dificeis de reconhecer. Como enfermeira na area da

psiquiatria, foi possivel intuir a existéncia de uma necessidade latente por parte dos
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cuidadores informais dos doentes, traduzida pela falta de informacéao que aqueles possuiam
acerca da doenca do seu familiar e da forma de lidar com a mesma.

Com base no exposto, é fundamental envolver os cuidadores informais na prestacao
de cuidados de enfermagem para que se possa construir um projeto terapéutico. A
consciéncia desta realidade, aliada ao facto de uma motivacao pessoal e a existéncia de um
elevado numero de cuidadores informais, levou-nos ao tema do presente estudo:
“Necessidades Educativas do Cuidador Informal da Pessoa com Esquizofrenia”. Uma outra
razdo pela escolha do tema, prende-se com um projeto existente no servico onde exergo
fungcdes, em que se esta a implementar uma consulta de enfermagem ao cuidador
informal/familia do doente internado.

Pretende-se com o presente estudo, conhecer as necessidades educativas do
cuidador informal da pessoa com esquizofrenia. Delinearam-se o0s seguintes objetivos:
caracterizar socio demograficamente o cuidador informal da pessoa com esquizofrenia;
compreender o significado atribuido pelo cuidador informal, a doenga mental da pessoa com
esquizofrenia; conhecer as dificuldades sentidas pelo cuidador informal ao cuidar da pessoa
com esquizofrenia; descrever as estratégias utilizadas pelo cuidador informal face as
dificuldades em lidar com a pessoa com esquizofrenia; conhecer a ajuda prestada pelos
profissionais de saude, percebida pelo cuidador informal da pessoa com esquizofrenia.

Do ponto de vista metodolégico, o presente estudo enquadra-se no método de
investigacdo qualitativa com caracteristicas fenomenoldgicas, uma vez que pretendemos
descrever a experiéncia humana tal como é descrita pelos participantes (FORTIN, 2009).
Insere-se num estudo do tipo descritivo simples e transversal.

O instrumento de colheita de dados selecionado foi a entrevista semiestruturada.

Constituiram a populacdo alvo todos os cuidadores informais de pessoas com
esquizofrenia, inscritas na consulta externa do DPSM-CHTV, EPE, sendo a amostra de nove
cuidadores.

O relatério final encontra-se organizado em duas partes: na primeira parte
enquadramos teoricamente o estudo e fazemos uma revisdo da literatura. Abordamos a
tematica: esquizofrenia, cuidadores informais e psicoeducagdo. Na segunda parte,
apresentamos o estudo empirico. Explicitamos a metodologia adotada, na qual incluimos
entre outros aspetos o tipo de estudo, as questdes de investigacdo assim como o
enquadramento sécio espacial do estudo. E feita a descrigdo do instrumento de recolha de
dados e procedimentos adotados na selegdo da amostra, na aplicacdo do instrumento e
procedimentos estatisticos. Por ultimo, fazemos a apresentagdo, analise e discussdo dos
resultados. Expomos as principais conclusdes, dificuldades, acrescentando algumas
propostas de intervencao face ao cuidador informal.
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2 - ESQUIZOFRENIA

A esquizofrenia, termo criado por Bleuler em 1911, a partir do grego schizo (dividir ou
clivar) e phren (mente), significa literalmente mente desdobrada, ou seja, cisdo da mente,
pensamento “separado” da realidade, dissociacdo entre o pensamento do doente e a
realidade fisica do seu corpo e do ambiente. A denominagao esquizofrenia veio substituir o
nome de “deméncia precoce”. Essa evolugdo é acompanhada de “trés areas major:
investigacdo farmacolégica, imagiologia cerebral e a valorizagdo dos fatores psicossociais
que participam nesta perturbacao” (SADOCK, 2008, p. 100).

A esquizofrenia € uma doenga mental incapacitante crénica, de alta prevaléncia,
afetando 1% da populacdo ao longo da vida. Geralmente tem um curso devastador,
comprometendo enormemente a capacidade produtiva e social dos individuos afetados e
causa enorme impacto nas suas familias (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION,
1996).

De acordo com os critérios diagndsticos da American Psychiatric Association (1996),
a esquizofrenia é atualmente descrita como uma perturbacdo que dura pelo menos seis
meses e inclui pelo menos um ou mais dos seguintes sintomas: delirios, alucinagoes,
discurso e comportamento desorganizado e sintomas negativos. Este conjunto de sintomas
devera estar associado a acentuada disfungédo social ou ocupacional e nao relacionado a
transtorno esquizoafetivo, transtorno do humor com caracteristicas psicéticas, efeitos

fisioldgicos diretos de substancias ou condicdo médica geral.

2.1 - ETIOLOGIA

Admite-se hoje que varias causas concorrem entre si para o aparecimento da
esquizofrenia, como: quadro psicolégico; ambiente; histérico familiar da doenga e de outros
transtornos mentais; e mais recentemente, tem-se admitido a possibilidade do uso de
substancias psicoativas poderem ser responsaveis pelo desencadeamento de surtos e
afloracao de quadros psicéticos (SADOCK, 2008).

Fatores bioldgicos: A imagiologia cerebral e a macrobiologia patoldgica tém mostrado

reducdes na massa cinzenta nos esquizofrénicos refletindo hipoplasia ou atrofia, sobretudo
no cortex frontal e temporal (KRYSTAL et al., 2000).
Teoria genética: Estudos classicos demonstram que a probabilidade de uma pessoa

ter esquizofrenia é superior caso tenha outros membros da familia com esta mesma
perturbagcdo, sendo influenciados pelo grau de parentesco (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2004). Segundo Gottesman (1991, apud AFONSO, 2002), sabe-se ainda
que cerca de 81% dos doentes com esquizofrenia ndo tém qualquer familiar em primeiro
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grau atingido pela doenga e cerca de 91% nao tém sequer um familiar afetado. No entanto,
a causalidade genética ainda ndo é comprovada e as pesquisas tém demonstrado
discrepancias muito grandes quando se trata de investigar a predisposicao para a doenca.

Fatores psicossociais: Entre as teorias mais controversas julgamos interessante

referir a teoria de double bind, que confere particular relevo ao papel do meio familiar na
etiologia da esquizofrenia. Segundo esta, uma crianga que cresca no seio familiar, onde
predominem mensagens parentais contraditérias sobre o seu comportamento, atitudes e
sentimentos, tendencialmente desenvolvera um estado psicético que Ihe permita escapar a
insoluvel confusdo que se instala. Esta teoria tem apenas um valor descritivo, falhando na
sua validagdo por métodos epidemiolégicos (AFONSO, 2002).

Nancy Andreasen afirma no seu livro “Admiravel Cérebro Novo — Dominar a doenga
mental na era do genoma’, que a esquizofrenia € uma doenga do cérebro/mente. Diversas
causas conspiram para lesar o cérebro e a mente em desenvolvimento, mas a falta de
capacidade dos pais néo é uma delas (ANDREASEN, 2003).

Teoria neurobioldgica: As teorias neurobiolégicas defendem que a esquizofrenia é

essencialmente causada por alteragées bioquimicas e estruturais do cérebro, em especial
com uma disfuncdo dopaminérgica, embora alteragdes noutros neurotransmissores estejam
também envolvidas. A maioria dos neurolépticos (antipsicoticos) atua precisamente nos
recetores da dopamina no cérebro, reduzindo a produgao enddégena deste neurotransmissor.
Esta teoria € parcialmente comprovada pelo facto de a maioria dos farmacos utilizados no
tratamento da esquizofrenia (neurolépticos) atuarem através do bloqueio dos receptores (D2)
da dopamina (AFONSO, 2002).

2.2 — SINTOMATOLOGIA
Os sintomas caracteristicos da esquizofrenia podem ser positivos e negativos,

segundo a American Psychiatric Association (1996, p. 281):
Os sintomas positivos incluem distorgdes ou exageros do pensamento (delirios), da
percecao (alucinagdes), da linguagem e comunicacdo (discurso desorganizado) e do
comportamento (comportamento amplamente desorganizado ou catatdnico). Estes
sintomas positivos podem compreender duas dimensdes distintas: "dimensao
psicotica" inclui delirios e alucinagdes, e a "dimensdo da desorganizagdo" inclui o
discurso e comportamento desorganizados. Os sintomas negativos, incluem
restricbes na amplitude e intensidade da expressdo emocional (embotamento do
afeto), na fluéncia e produtividade do pensamento (alogia) e na iniciagdo de
comportamentos dirigidos a um objetivo (avolicdo) (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 1996, p. 281).
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Existem varios subtipos de esquizofrenia, definidos pela sintomatologia predominante
a época da avaliagdo (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1996). Tipo Catatoénico:
a caracteristica essencial € a alteracao psicomotora que pode envolver a imobilidade motora,
a atividade motora excessiva, negativismo extremo, mutismo, peculiaridades dos
movimentos voluntarios, ecolalia ou ecopraxia; Tipo Desorganizado: as caracteristicas
essenciais sdao o discurso e comportamento desorganizado e afeto embotado ou
inadequado; Tipo Parandide: as caracteristicas essenciais sdo a presenca de ideias
delirantes ou alucinacdes auditivas.

2.3 — EVOLUCAO DA DOENCA

Geralmente a esquizofrenia inicia-se no fim da adolescéncia, ou no comego da idade
adulta, de forma lenta e gradual. O periodo de conflitos naturais da adolescéncia e a
lentidao do seu inicio, confundem as pessoas que estao préximas. Os sintomas podem ser
tomados como crises existenciais, revolta contra o sistema, alienacdo egoista e uso de
drogas (AFONSO, 2002).

A maioria dos estudos sobre evolugao e prognostico da esquizofrenia sugerem que
esta pode ser variavel, com alguns doentes apresentando exacerbacdes que alternam com
remissdes, enquanto outros ficam cronicamente doentes. A remissdo completa (isto é, um
retorno pleno ao funcionamento pré-mérbido) ndo é comum nesta perturbacdo (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1996).

No inicio da doenga podem ser dominantes os sintomas negativos, surgindo
posteriormente os sintomas positivos. Como estes sintomas positivos respondem bem ao
tratamento, tipicamente diminuindo de intensidade, em muitos doentes persistem apenas os

sintomas negativos entre os episodios dos sintomas positivos.

2.4 - TRATAMENTO

Cada vez mais se reconhece que o tratamento estritamente farmacolégico da
esquizofrenia € insuficiente ja que, para além da necessidade de adesao a terapéutica por
parte dos doentes, nem sempre o cumprimento da prescricdo garante a efetividade clinica
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2004).

E hoje consensual a necessidade de abordagens integradas para a esquizofrenia,
que incluam tratamentos bioldgicos e estratégias psicossociais focalizadas no doente e na
familia. Em todos os casos, estas intervengdes surgem como complemento ao tratamento
psicofarmacolégico (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2004).

Varios autores tém vindo a sugerir que o tratamento adequado das doengas mentais
“implica o uso racional de intervengdes farmacolégicas, psicolégicas e psicossociais, de
forma clinica e integrada” (LEAL et al., 2008, p. 36).
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O tratamento das psicoses esta direcionado para duas vertentes: farmacoldgica e
psicossocial, onde estd enraizada a intervengdo psicoeducativa como recurso de
tratamento. A base do tratamento farmacolégico restringe-se aos antipsicéticos, cuja eficacia
das substancias utilizadas tem sido demonstrada em varios trabalhos (CONUS et al., 2007).

O tratamento de manutencao com neurolépticos, assim como o tratamento de outras
doencgas crénicas, apresenta algumas dificuldades. A adesdo ao tratamento é uma das
principais dificuldades e esta intimamente ligada as recaidas. Neste sentido foram
desenvolvidos neurolépticos de agado prolongada (NAP) que podem ser aplicados em
intervalos de tempo quinzenais ou de quatro em quatro semanas (MELLO, 2008).

A questdo dos efeitos secundarios € uma dificuldade significativa para muitos
doentes com esquizofrenia e demarca muitas vezes a nado adesdo ao tratamento
(ROBERTS, 2006). Cerca de 74% dos doentes com esquizofrenia suspendem o tratamento
no prazo maximo de 18 meses (STEPHEN et al., 2007).

Nas pessoas com esquizofrenia as falhas na compliance (para além do medo dos
efeitos secundarios), encontram-se reforgcadas também por fatores caracteristicos da préopria
patologia, especialmente, a recusa em admitir a doenga, os conhecimentos diminutos sobre
os mecanismos fundamentais da esquizofrenia e sobre a relevancia da medicagéao
neuroléptica, a postura negativa face ao tratamento e a sua duracdo, bem como a
comunicacgao inadequada entre doente, familia e terapeuta (AFONSO, 2002).

Entre os efeitos secundarios dos antipsicéticos, o mais estudado € o chamado
Impregnagéao Neuroléptica ou Sindrome Extrapiramidal. Os efeitos colaterais, com origem no
Sistema Nervoso Central, podem ser divididos em cinco tipos (Mello, 2008): reagéo distdnica
aguda; parkinsonismo medicamentoso; acatisia; discinesia tardia e o sindrome neuroléptico

maligno.
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3 - CUIDADOR INFORMAL
Colliere considera que o cuidar € “por esséncia permitir a alguém com dificuldade

fisica e /ou afetiva enfrentar a vida quotidiana” (COLLIERE, 2003, p.331).

No contexto de prestacédo de cuidados, os cuidadores podem assumir duas formas
distintas: uma no ambito do cuidado formal (uma atividade profissional) e outra no &mbito do
cuidado informal (SEQUEIRA, 2010).

Os cuidadores informais podem ser a familia, amigos, vizinhos ou outros grupos de
pessoas que prestam cuidados de forma ndo antecipada, ndo remunerada. A literatura
refere que a maioria dos prestadores de cuidados sdo familiares e a fungdo do cuidar ao
longo dos tempos tem estado vinculada essencialmente a familia (SEQUEIRA, 2010).

Contudo, Carvalho (2006), refere que os cuidados informais podem ser pagos ou nao
pagos. A nova geragao de politicas introduz a possibilidade de os cuidados prestados pelo
cuidador familiar serem igualmente pagos, valorizando assim o trabalho de “cuidar”’ efetuado
dentro da familia.

3.1 — IMPORTANCIA DO CUIDADOR INFORMAL EM CONTEXTO PSIQUIATRICO

A psiquiatria caracteriza-se num determinado periodo histérico, pelo afastamento dos
doentes da sua familia e comunidade para serem encerrados em grandes instituicbes
fechadas e isoladas, construidas fora dos centros urbanos.

No nosso pais, o processo de desinstitucionalizacdo e a reforma dos servicos de
psiquiatria “tem sido lenta e dificil, com varios acidentes de percurso propostas de
reorganizacao deixadas na gaveta” (FAZENDA, 2006, p.13).

A Resolugédo do Conselho de Ministros (2008, p. 30) aprova o Plano Nacional de
Saude Mental, em que um dos objetivos é “promover a descentralizagdo dos servigos de
saude mental, de modo a permitir a prestagdo de cuidados mais proximos das pessoas e a
facilitar uma maior participagéo das comunidades, dos utentes e das suas familias”.

Em Portugal sdo poucos os dados que nos possibilitem concluir da percentagem de
doentes com esquizofrenia que vivem com as respetivas familias, mas num estudo
multicéntrico comparativo (Xavier et al., 2002), que teve como objetivo a avaliagdo de
necessidades de cuidados de cerca de 500 individuos com esquizofrenia (50 portugueses)
de sete paises europeus, em Portugal, 96% dos doentes viviam com os pais ou o conjuge.

Multiplos estudos revelam que o empenhamento apropriado das familias € de facto,
de extrema importancia para a evolugcao mais favoravel e facilitada do processo terapéutico
e reabilitativo do seu familiar. Diversos estudos internacionais tém revelado que o ambiente

social e emocional dentro da familia esta claramente correlacionado com as recaidas na
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esquizofrenia, mas nao necessariamente com a sua manifestacao inicial (OMS, 2002;
AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2004).

Os cuidadores informais assumem um papel primordial na prestacdo de cuidados a
pessoa com esquizofrenia, pois ao passar por uma crise aguda o individuo passa a crer que
0S seus pensamentos e percegcdes sao reais. Esta constitui-se numa experiéncia diferente
gue causa uma vivéncia ladeada por momentos de confusdo, perplexidade e desorientacao,
em que a sua realidade interior esta desorganizada e nao corresponde a realidade externa.

O processo de cuidar € muito mais do que a alimentagao, a higiene, a mobilidade e a
administragdo da medicagao, envolve também um conjunto de situagbes e experiéncias que
estdo diretamente relacionadas com as alteracbes na percecdo, pensamento e no
comportamento, bem como com a existéncia dos sintomas negativos (FERREIRO, 2005
apud BRITO, 2006, P.7).

3.2 — DIFICULDADES DO CUIDADOR INFORMAL

O cuidador informal confronta-se com mudancgas no estado de salde do seu familiar,
sentindo-se impotente para fazer face a evolugdo da doenga. Algumas caracteristicas da
esquizofrenia como sejam a sua cronicidade, a perda progressiva da autonomia do doente,
as alteracbes emocionais e comportamentais, assim como, a perda da capacidade de
estabelecer uma relacdo afetiva adequada com o cuidador, sdo responsaveis pelas
dificuldades inerentes ao ato de cuidar de um individuo com esquizofrenia (SANTOS, 2011).

A doenca obriga muitas vezes a que:

“Atividades basicas de vida, como a higiene pessoal, a alimentagao ou a utilizagao de
transportes publicos passem a requerer algum grau de supervisdo. O doente acaba
por ser desresponsabilizado das tarefas que assumia ou deveria assumir. Também a
incerteza em relacdo ao futuro e a subsisténcia do doente é uma constante
preocupagado” (SANTOS, 2011, p. 48).

As pessoas com esquizofrenia tém menos possibilidades de completar a sua
formacao académica, dado a doenca muitas vezes se declarar no inicio da adolescéncia.
Como resultado disso, tornam-se muitas vezes dependentes da familia a nivel financeiro.
(LEFF; WARNER, 2008).

Por outro lado, o papel de cuidador é ainda dificultado pelas caracteristicas da
esquizofrenia. As familias deparam-se com o stress diario provocado pelos inesperadas e
bizarros comportamentos do doente, pelos sintomas psicoticos e 0 ndo cumprimento das
regras familiares por parte do doente o que leva o cuidador a exaustdo emocional (Leff,
1994; Marsh, 2002; Fadden, 2006, apud SANTOS, 2011, p.49).

Gubman, Tessler e Willis (1987, apud SANTOS, 2011, p.49) concluem que muitas

das queixas das familias circundam a volta dos problemas do comportamento e nao
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cumprimento das regras. A Shizophrenia Society of Canada (2003), declara que as emocoes
destas pessoas sao idénticas as sentidas quando acontece uma doenca terminal: sentem-se
chocadas, tristes, zangadas e desapontadas. Podem também entrar num processo de
negacao da doencga ou da sua gravidade.

Os cuidadores de uma pessoa com esquizofrenia podem ainda apresentar medo,
sentimentos de solidao, excessiva preocupag¢do em encontrar explicagdes familiares para o
aparecimento da doencga, conflitos conjugais ou preocupagbes com o futuro
(SHIZOPHRENIA SOCIETY OF CANADA, 2003, LEFF; WARNER, 2008).

A situacdo de prestacdo de cuidados e o0 peso que ela implica, geram
frequentemente na pessoa que o faz, stress, frustragdes, nervosismo, irritabilidade,
inquietagéo, ansiedade ou ainda uma preocupacao constante (FERREIRA, 2008).

Todos estes sentimentos e dificuldades sdo habitualmente associados ao conceito
de sobrecarga familiar. O termo sobrecarga refere-se “ (...) ao conjunto de problemas
fisicos, psicolégicos e socioecondmicos que decorrem da tarefa de cuidar, suscetiveis de
afetar diversos aspetos da vida do individuo* (SOUSA et al., 2006, p. 78). Também sera
importante referir que existem dois niveis no que respeita as repercussées do cuidar: a
sobrecarga objetiva e a sobrecarga subjetiva. A sobrecarga objetiva esta relacionada com
os acontecimentos e atividades concretas (sobrecarga fisica, econdémica, etc.). A sobrecarga
subjetiva é entendida enquanto sentimentos, atitudes e reagbes emocionais face &
experiéncia do cuidar (SEQUEIRA, 2010).

Uma outra dificuldade, prende-se com os apoios formais. Na area do apoio
residencial e ocupacional, verifica-se segundo a Comissao Nacional para a Reestruturacédo
dos Servigos de Saude Mental (2007, p.82) que:

Existe uma insuficiéncia de recursos apesar do grande avanco que se fez desde
1998, e os equipamentos financiados através do Despacho Conjunto Saude /
Seguranca Social n.2 407/98, os apoios localizam-se predominantemente nas areas
de Lisboa. Apesar de ter havido uma atualizagdo dos acordos de cooperagdo em
2005, o financiamento atribuido aos projetos de reabilitagdo psicossocial é

insuficiente para o eficaz cumprimento dos seus objetivos (COMISSAO NACIONAL
PARA A REESTRUTURAGCAO DOS SERVICOS DE SAUDE MENTAL, 2007, p.82).

3.3 - ESTRATEGIAS DE COPING

As estratégias de coping representam um mediador critico na relagdo com o stress,
tendo como objetivo a resolugdo do problema e o controlo das emogdes. Elas representam
um conjunto de esforgos cognitivos e comportamentais, no sentido de lidar ou ultrapassar as
exigéncias especificas, internas e externas, que foram avaliadas como excedendo os
recursos disponiveis (AFONSO, 2002).
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As estratégias podem ser focadas na emocgédo sentida sobre a situagdo ou no
problema a ser resolvido. Na primeira, o coping € centrado em regular os estados
emocionais e esta mais associado a situagbes avaliadas como dificeis ou mesmo de
mudanca impossivel. Na segunda, 0 coping procura agir sobre a perturbagdo com vista a
solucionar o problema, estabelecendo planos de agéo, tendendo a ser mais usado em
situagdes percecionadas pela pessoa como suscetiveis de mudanga (RAMOS; CARVALHO,
2007).

Segundo Rammohan, Rao e Subbakrishna (2002), as estratégias focadas na
emocao sao as mais usadas pelos cuidadores informais de doentes mentais, tendo em vista
que séao situagbes de stress prolongado, dado a cronicidade das perturbagcées mentais.
Pode-se supor que os familiares utilizem esse tipo de estratégia para se sentirem melhor na
situacao de cuidadores.

A situacao de doenga prolongada de um familiar pressupde uma crise geradora de
stress, uma ameagca ao equilibrio pessoal, familiar e social (PAUL; FONSECA, 2001).

O cuidador diante de situacbes ameacadoras e, na auséncia de mecanismos
imediatos de resolugdo dos problemas, pode provocar um estado de desorganizagcédo
psicossocial, muitas vezes acompanhado por sentimentos como a ansiedade, a culpa e o
medo. Este estado de tensdo nao é aceitavel por periodos prolongados de tempo, dai que o
individuo mobiliza as capacidades de coping que o poderao levar a uma adaptacao positiva
ou a um ajustamento ndo saudavel com consequéncias emocionais negativas (SANTOS,
2006).

De acordo com Rose (1996), existem alguns fatores que podem melhorar as
estratégias de coping dos familiares, tendo sido destacados: desenvolver atividades fora de
casa; ter uma profissdo; pertencer a um grupo de ajuda mutua; colocar limites no
comportamento do paciente; tentar manter uma vida familiar o mais normal possivel.

Alguns estudos, exibem o impacto das seguintes intervenc¢des para a diminuicao da
sobrecarga dos familiares: visitas domiciliarias, sessdes educacionais com informagao sobre
a doenga mental e programas de tratamento na comunidade para os doentes (MAURIN;
BOYD,1990 apud GUEDES, 2008, p 54).

3.4 — NECESSIDADES EDUCATIVAS

O termo necessidades esta habitualmente relacionado ao conceito do que é
necessario, indispensavel, algo de que se precisa e que € imprescindivel e desejado,
abrangendo um sentido complexo e mutavel, dada a variabilidade humana. Tal como refere
Lopes (2001, p.50), “entende-se que toda a pessoa possui um conjunto de necessidades,
hierarquizadas de acordo com o grau de importancia”.
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Na prestacdo de cuidados, reconhece-se a importancia do cuidador informal porém,
as necessidades associadas a esta tarefa, continuam a merecer pouca atengéao por parte
dos profissionais de saude. Neste contexto, torna-se emergente a identificacdo das
necessidades educativas dos cuidadores informais no sentido de otimizar as intervencoes
de enfermagem de forma individualizada, contribuindo assim para a continuidade de
cuidados no domicilio (SANTOS, 2011).

A necessidade educacional € a necessidade de informagéo sobre a doenca mental,
tratamento e recursos comunitarios disponiveis, bem como das implicagdes da doencga
(SANTOS, 2011).

Segundo Marsh (2002, apud SANTOS, 2011, p. 52) de um modo geral, as familias
partiiham trés necessidades fundamentais: 1. informacao sobre a doenca e a rede de
cuidados de saude mental; 2. aprender a lidar com a doenga, o doente e o impacto da
doenca sobre a familia e 3. suporte para elas préprias.

Também segundo outros autores (Borgermans, Nolan e Philp, 2001, p. 25), a
literatura tem revelado a nivel das necessidades do cuidador informal algumas conclusdes
centrais:

As necessidades dos cuidadores informais sdo muito importantes no contexto da
avaliagdo, porém tém sido pouco estudadas e concetualizadas; existem poucos
instrumentos disponiveis para avaliar as necessidades dos cuidadores informais; em
geral, os cuidadores informais apresentam uma série de necessidades: materiais,
emocionais e informativas. As necessidades dependem de uma série de fatores, tais
como, o tipo e grau de dependéncia da pessoa que necessita de cuidados, o estado
de salde do cuidador, a (in) existéncia de outras pessoas que prestem ajuda
complementar, a utilizagdo/acesso ou ndo de servicos de apoio, coabitagdo (...)
somente mediante a identificagdo e clarificacdo das necessidades dos cuidadores
informais, é que os profissionais de saude estardo aptos a focar a atencdo e a
conceber medidas que contribuam para o sucesso a longo prazo dos cuidados
domiciliarios (BORGERMANS; NOLAN; PHILP, 2001, p. 25).

As necessidades encontram-se centradas na informacgao, nas dificuldades com o
desempenho do papel, nas dificuldades em lidar com os problemas e sofrimento do doente
(SEQUEIRA, 2010).

O cuidador informal refere que é dificil entender e cuidar do portador que apresenta
atitudes e comportamentos antissociais, se ndo formos informados da doenga e de como
lidar com o doente (SANTQOS, 2006).

A necessidade primaria das familias é a da informagao. Evidencia-se porque é
elevada a frequéncia com que os cuidadores informais se queixam do défice em tal area
(COMISSAO NACIONAL PARA A REESTRUTURACAO DOS SERVICOS DE SAUDE
MENTAL, 2007).
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Winefield e Harvey (1994), verificaram num estudo que a necessidade de educacao
apontada pelos investigadores é corroborada pelos proprios familiares, em que de 121
cuidadores de doentes com esquizofrenia, 65,1% consideram muito Util mais informacgéo
acerca das causas e tratamento da esquizofrenia, e 63,5% apontam como importante obter
mais informacao acerca de como lidar com o comportamento perturbador. Nao reconhecem
que a falta de motivagcao, a apatia, o isolamento, o afeto restrito, o desleixo, embora nao
aparentem constituir sintomas centrais da esquizofrenia, sdo partes integrantes desta
psicopatologia e tao ou mais frequentes que os positivos.

Num estudo fenomenoloégico desenvolvido por Reid, Lloyd e Groot (2005), com oito
cuidadores, quase todos referiram ndo receber qualquer informagéo sobre a doenga do seu
familiar.

Também num estudo realizado em Portugal por Santos (2011, p. 121), estando
descrito com o primeiro estudo nacional nesta area, verificou-se que as dez necessidades
educacionais que obtiveram as maiores médias foram:

Obter o que necessita dos servicos de saude mental, melhorar competéncias para
uma vida independente, investigagdo recente sobre a doenga mental, melhorar a
comunicacao com os familiares, lidar com o estigma, o que acontece quando os pais
morrem, estratégias para a resolugcao de problemas, lidar com a depressdo e os
pensamentos de suicidio e modos de lidar eficazmente com o stress (M=4,36). A
maioria dos cuidadores (entre 77% e 55,4%) esta muito interessada nestes dez itens.
(SANTOS, 2011, p.121).

Pitschel-Walz et al. (2001) fizeram uma metanalise de 25 estudos e verificaram que
os familiares necessitam de mais informacédo sobre a doenga e sobre como lidar com o
doente.

Conforme o afirmado por McFarlane et al. (2003), viver com uma doenga como a
esquizofrenia é dificil e confuso tanto para os doentes como para quem cuida, pelo que os
cuidadores precisam, naturalmente, de adquirir conhecimentos sobre a doenga e sobre

como lidar com os sintomas e suas consequéncias no dia-a-dia.



35

4 - CUIDAR DOS CUIDADORES

Num pais em que a falta de medidas tendentes a garantia da qualidade dos cuidados
domicilidrios e a insuficiéncia de recursos sdo uma realidade, as redes de apoio informal
constituem atualmente estruturas a considerar, assumindo-se como um recurso de grande
valor para as pessoas, comunidades e instituicdes de saude (MENDES, 2005).

O Ministério da Saude ao elaborar o documento com os contributos para um Plano
Nacional de Saude, assume a inexisténcia do reconhecimento e do incentivo a formacao
e/ou informagao adequada dos prestadores de cuidados informais (PORTUGAL, 2003).

Face a esta situagao o Plano Nacional de Saude propde favorecer uma abordagem
centrada na familia, capacitando-a para a prestacao de cuidados informais, devendo os
servicos de saude difundir a identificacdo de critérios de fragilidade e de cuidados
antecipatérios (PORTUGAL, 2004).

Também Mendes (2005), refere que as intervengdes dos profissionais de saude
devem ser orientadas para os cuidadores, encarando-0s ndao unicamente como recetores de
cuidados mas também e particularmente como parceiros do cuidar.

As intervencbes familiares em psiquiatria tornam-se uma ferramenta essencial,
segundo Pilling et al. (2002), para que uma intervencdo possa ser classificada como
intervencao familiar tem de ter um minimo de seis semanas de duragéo e incluir sessoes
com a familia que abordem pelo menos um dos seguintes componentes: psicoeducagao,
resolucao de problemas e intervengbes com a participacao do doente.

De acordo com McFarlane et al. (2003), as intervencbes familiares diferem no
formato (multifamiliar, unifamiliar s6 para familiares ou modelos mistos), na estrutura
(incluindo ou ndo o doente), na duragdo e intensidade do tratamento, assim como no
contexto (hospitalar ou domiciliario).

Os componentes mais usados nas intervencdes familiares sdo a psicoeducacao,
resolucao de problemas, suporte familiar e manejo da crise (DIXON; LEHMAN, 1995).

Seguidamente abordaremos apenas a psicoeducagao, dado ser esta a intervencao
familiar, que mais se coaduna com os objetivos do trabalho.

4.1 — PSICOEDUCAGAO

Entende-se por psicoeducagdao um conjunto de abordagens orientadas em ajudar os
doentes e seus familiares a aprender o que precisam sobre a doenga mental e a dominar
novas formas de lidar com ela e com os problemas do quotidiano; reduzir o stress familiar e
providenciar suporte social, permitindo um enfoque no futuro mais do que um remoer
mérbido do passado (PEREIRA et al., 2006).
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A psicoeducacao é uma das praticas clinicas mais frequentemente adotadas como
estratégia nos servicos de Saude Mental, uma vez que vai claramente ao encontro dos
objetivos e valores da Reabilitacdo Psicossocial (PEREIRA et al., 2006).

Existem diversas formas de intervencédo psicoeducativa para familias, que diferem
nas suas caracteristicas e métodos, contudo todas tém em comum o seguinte conjunto de
pressupostos (Coelho et al, 2004 apud GUEDES, 2008): a esquizofrenia € considerada
como uma doenga de causa eminentemente organica, pelo que o ambiente familiar nao é
implicado na sua etiologia; o apoio as familias insere-se num conjunto de intervencdes
terapéuticas desenvolvidas por uma equipa multidisciplinar, frequentemente com articulagao
interinstitucional, e considera-se imprescindivel o tratamento farmacoldgico; as familias séo
consideradas e tratadas como aliadas no processo terapéutico, em estreita colaboragao com
os profissionais de saude.

4.1.1 — Relevancia das intervencoes psicoeducativas no cuidador informal

Tendo os cuidadores informais um papel fundamental na prestacao de cuidados, é
pertinente avaliar de forma padronizada as suas dificuldades, nomeadamente quanto a
necessidade de intervengdes de tipo psicoeducacional (XAVIER et al., 2002).

Atualmente, as intervengdes psicoeducativas dirigidas por profissionais a familias de
pessoas com esquizofrenia, segundo Mcfarlane et al. (2003, p. 90) sao consideradas como:

Uma componente fundamental nhuma abordagem global com vista ao tratamento e
recuperagao do doente, até porque um vasto corpo de investigagdo tem demonstrado
que, ao ir de encontro as necessidades das familias, contribui também, de forma
evidente, para melhorar a situagado do doente e o bem-estar da familia como um todo
(MCFARLANE et al., 2003, p. 90).

O grupo de Fallon (1984, apud PEREIRA, XAVIER e FADDEN, 2007, p. 242)
desenvolveu uma abordagem centrada na gestao familiar do stress, que é uma intervengao
psicoeducativa unifamiliar e que inclui o doente. Este modelo assume que cada membro da
familia tenta fazer o seu melhor, dadas as suas limitages especificas de personalidade e
circunstancia, mas reconhece simultaneamente que qualquer individuo ou familia pode
reagir a circunstancias adversas (como a doenga mental grave de uma pessoa préxima) de
uma forma nem sempre construtiva.

O objetivo principal deste modelo é “dotar as familias de mais conhecimentos sobre a
doencga psicética e de melhores competéncias de comunicagéo e resolucao de problemas,
que facilitem a gestao de stress no quotidiano e nas crises acidentais (pessoais, familiares) ”
(PEREIRA; XAVIER; FADDEN, 2007, p. 243).

Apés a avaliacdo das necessidades da familia, sujeita a revisdo continuada, é

planificada uma sequéncia com os seguintes médulos: “componente psicoeducativo e
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prevencao das recaidas, treino de comunicacao, treino de competéncias de resolugcao de
problemas e formas de gestdo de crise” (FALLOON et al., 1993 apud PEREIRA, XAVIER e
FADDEN, 2007, p. 246).

Pereira, Xavier e Fadden (2007, p. 247), referem que no modelo de Fallon existe
uma avaliacdo individual, em que é feita através de uma entrevista particular com cada
membro da familia, em que sédo cobertos, pelo menos, 0s seguintes tdpicos:

Dados sociodemograficos e clinicos; conhecimentos relativos a doenga mental do
familiar, seus tratamentos e implicagbes; consequéncias negativas da doenca para o
familiar (“sobrecarga”); questionario relativo ao quotidiano da pessoa (reforgos,
situacOes aversivas) e objetivos pessoais concretizaveis ao longo do processo
terapéutico (PEREIRA, XAVIER e FADDEN, 2007, p. 247).

Também para os mesmos autores, a intervengao propriamente dita inicia-se com a
parte habitualmente chamada “psicoeducativa’. O seu objetivo € o de:

Permitir lidar mais eficazmente com a doenca através de um melhor conhecimento
sobre os sinais e sintomas psicopatoldgicos, 0s sinais precoces de alarme para as
recaidas, a etiologia, a terapéutica medicamentosa (eficacia, efeitos indesejaveis), o
prognéstico, os servigos disponiveis e a legislacdo de saude mental (nomeadamente
no que se refere ao internamento compulsivo) (PEREIRA, XAVIER e FADDEN,
2007, p. 247).

Varios modelos de intervencdo apresentam-se efetivos na diminuicdo das recaidas,
desde que incluam os elementos psicoeducativos basicos e tenham uma duragdo minima
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2004).

4.2 — PAPEL DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM ENFERMAGEM DE SAUDE MENTAL

Os cuidados de enfermagem tém como finalidade ajudar o ser humano a manter,
melhorar e recuperar a saude, ajudando-o a atingir a sua maxima capacidade funcional tado
rapidamente quanto possivel (ORDEM DOS ENFERMEIROS, 2010).

As intervencbes na familia propostas pelos enfermeiros estdo enquadradas no
ambito do Plano Nacional de Saude 2004-2010, em que se propde capacitar a familia para a
prestacao de cuidados informais, através duma abordagem centrada na familia e no ciclo de
vida (MINISTERIO DA SAUDE, 2004).

Na relacdo interpessoal que o enfermeiro estabelece com a diade pessoa doente-
cuidador, a relagao de ajuda deve estar inerente. O regulamento do exercicio profissional de
enfermagem diz no Artigo 5° que “os cuidados de enfermagem sao caracterizados por (...)
estabelecerem uma relagao de ajuda com o utente” (DECRETO LEI n? 161, 1996).

Na especificidade da pratica clinica em enfermagem de saude mental, séo as
competéncias de ambito psicoterapéutico, que permitem ao EESM (Enfermeiro Especialista
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de Saude Mental) desenvolver um juizo clinico singular, distinto das outras areas de
especialidade. As intervencées do EESM visam contribuir para a adequacao das respostas
da pessoa doente e familia face aos problemas relacionados com a doenca mental, tendo
como objetivo promover a qualidade de vida de toda a familia (ORDEM DOS
ENFERMEIRQOS, 2010).

O EESM, tem um papel muito importante na area da psicoeducacgéo, fazendo parte
as intervengdes psicoeducativas da quarta competéncia especifica do EESM: “4. Presta
cuidados de ambito psicoterapéutico, socioterapéutico, psicossocial e psicoeducacional, a
pessoa ao longo do ciclo de vida, mobilizando o contexto e dindmica individual, familiar de
grupo ou comunitario, de forma a manter, melhorar e recuperar a saude” (ORDEM DOS
ENFERMEIRQOS, 2010, p.7).

Dentro desta competéncia existe a unidade de competéncia “F4.1. Coordena,
desenvolve e implementa programas de psicoeducagéao e treino em saude mental” (ORDEM
DOS ENFERMEIROS, 2010, p.7). Alguns dos critérios de avaliagao desta competéncia sao:
prestar apoio sistematizado a familia/cuidador informal de pessoas com doengas mentais
através de intervengdes psicoeducativas uni e multifamiliares; ensinar os doentes,
familia/cuidador informal, acerca dos efeitos desejados e dos potenciais efeitos adversos
das opcdes terapéuticas (farmacoldgicas e nao farmacolégicas), etc.

O EESM, devera promover a continuidade de cuidados, que se podera neste
contexto definir como a transicao real e eficaz do doente do hospital para casa, sendo
fundamental para o éxito dos cuidados domiciliarios. Para que exista sucesso nesta
transicéo, ela deve ser iniciada no momento da admissdo do doente no internamento
através do processo de planeamento da alta clinica (SEQUEIRA, 2010).

O termo “planeamento de altas” tem sido usado para descrever 0 processo que
auxilia o doente e familia nas suas necessidades de cuidados de saude, aguando da alta do
doente da instituicdo de saude, cuja finalidade consiste em proporcionar a continuidade de
cuidados (GONCALVES , 2006).

Algumas das expectativas dos cuidadores quanto as intervengdes/atitudes dos
enfermeiros passam pela permissdo para acompanhar o seu familiar e envolver-se nos
cuidados, por receber orientagdo social, querer mais informagéo sobre algumas atividades
que irdo realizar no domicilio, assim como um atendimento humano e personalizado
(CERQUEIRA, 2005).

Através do referido, o EESM pode desenvolver um bom trabalho na area da
psicoeducagdo com os cuidadores informais.
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5 - METODOLOGIA

Ao longo deste capitulo apresentamos de forma objetiva e sistematica, os
procedimentos efetuados nas diferentes etapas do estudo, nomeadamente o tipo de estudo,
as questoes de investigacdo formuladas, os objetivos, os participantes, os instrumentos de
colheita de dados e sua aplicagdo, procedimentos formais e éticos e as técnicas utilizadas
na andlise de dados.

A orientagdo metodolégica para a fundamentagdo deste trabalho, incidiu nos
modelos preconizados pela Fortin (2009);Poli e Beck (2011) e Bardin (1995).

5.1 — PROBLEMATICA DO ESTUDO

Como refere o Relatério da Comissao Nacional para a Reestruturagdo dos Servigos
Saude Mental (2007), a redugdo de camas nos hospitais psiquiatricos, o encurtamento das
estadias, a orientacdo para nao facilitar novos internamentos, o acrescido relevo do
ambulatério, a limitada implementacao de respostas de natureza comunitaria (incluindo as
residenciais), concorrem para que 0s doentes regressem OuU permanegam nos Seus
domicilios, quer autbnomos quer no das familias de origem, o que € mais vulgar entre nés.

A evidéncia de multiplos estudos revela que:

O envolvimento adequado das familias é de facto de extrema importancia para a
evolucao mais favoravel e facilitada do processo terapéutico e reabilitativo do seu
familiar. Os estudos demonstram também que melhorias na gestdo de caso, no
cuidado e nos resultados gerais ocorrem quando as familias recebem informagao,
educacéo, treino e outro apoio. Pela prépria vocag¢édo natural de familia (as relacdes
afetivas, a protecdo, a ajuda, a solidariedade na adversidade), € de crer que uma
familia, devidamente informada e esclarecida, queira, desde que possa, ter atuagcéo
apropriada (COMISSAO NACIONAL PARA A REESTRUTURAGAO DOS SERVICOS
DE SAUDE MENTAL, 2007, p. 84-85).

Pereira et al. (2006), realizou uma revisao da literatura (de 1995 até 2005) sobre
estudos de intervencdes familiares a doentes psicéticos, executados em Portugal, tendo
encontrado um total de sete artigos, cinco dos quais centrados na tematica emocéao
expressa, um relacionado com sobrecarga familiar e um outro sobre a avaliacao da eficacia
de um programa de intervencbes familiares, dirigido a familiares de doentes com
esquizofrenia. Os resultados da pesquisa foram elucidativos da reduzida expressao que este
assunto tem merecido por parte dos autores portugueses, refletindo a enorme escassez de
investigacdo nesta area e a irrelevancia na aplicacdo das intervencdes familiares no

panorama atual dos servigos de psiquiatria em Portugal.
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Estudos tém demonstrado que os cuidadores informais muitas vezes ndo sabem
como resolver os problemas por desconhecerem a doenca mental (COLVERO; IDE; ROLIM,
2004).

Para dar resposta as dificuldades e necessidades das familias desenvolveram-se
intervencdes familiares, entre as quais a psicoeducacgédo. Apesar da crescente preocupacao
com as necessidades dos cuidadores da pessoa com esquizofrenia, em muitas situacoes a
psicoeducacdo familiar continua a basear-se no que os profissionais pensam ser as
necessidades das familias e nao nas reais necessidades destas, ndo se procedendo a
avaliacao sistematica das suas necessidades educacionais (SANTOS, 2011).

Torna-se fundamental que as familias sejam perspetivadas nas suas singularidades
e como tal, necessitam de ser ouvidas para receberem o apoio adequado (FIGUEIREDO,
2007).“A enfermagem tem um compromisso e obrigacao de incluir as familias, nos cuidados
de saude” (Wright e Leahey, 2009, p.13), assim, as intervengbes de enfermagem devem ser
direcionadas para a familia como foco de atengdo dos seus cuidados, e ndo uma
abordagem fracionada visando apenas o individuo. Corroborando com Vieira (2008, p. 83),
“...0s cuidadores familiares — na dupla perspectiva de parceiros ou clientes — merecem a
atencao dos enfermeiros, porque os processos de adaptacao e a sua qualidade de vida séo
também sensiveis aos cuidados de enfermagem”.

Neste sentido, julgamos que se torna fundamental refletir sobre as necessidades
educativas reais dos cuidadores informais da pessoa com esquizofrenia, no contexto onde
este presta os cuidados: o domicilio.

Como atras ficou exposto, o objeto do estudo foi definido da seguinte forma:
“Necessidades educativas do cuidador informal da pessoa com esquizofrenia”.

5.2 — QUESTOES DE INVESTIGACAO

A questao central de investigagdo que suscitou preocupagado e desejo de pesquisa
no nosso estudo foi:

» Que necessidades educativas apresenta o cuidador informal na prestagao de

cuidados a pessoa com esquizofrenia?

Da questao central surgiram outras questdes de investigacdo que estiveram na base
da orientagao do estudo:

- O que representa para o cuidador informal, a doenca mental da pessoa de quem
cuida?

- Quais as dificuldades que o cuidador informal sente no seu dia-a-dia, ao cuidar da
pessoa com esquizofrenia?

- Qual a ajuda que o cuidador informal sente dos profissionais de saude, no que diz
respeito a sua preparacao/formacao para cuidar da pessoa com esquizofrenia?
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5.3 - OBJETIVOS

Pretende-se com o presente estudo, conhecer as necessidades educativas do
cuidador informal na prestacéo de cuidados a pessoa com esquizofrenia. Delinearam-se os
seguintes objetivos:

- Caracterizar sécio demograficamente o cuidador informal da pessoa com
esquizofrenia;

- Compreender o significado atribuido pelo cuidador informal, a doenca mental da
pessoa com esquizofrenia;

- Conhecer as dificuldades sentidas pelo cuidador informal ao cuidar da pessoa com
esquizofrenia;

- Descrever as estratégias utilizadas pelo cuidador informal face as dificuldades em
lidar com a pessoa com esquizofrenia;

- Conhecer a ajuda prestada pelos profissionais de saude, percebida pelo cuidador

informal da pessoa com esquizofrenia.

5.4 — TIPO DE INVESTIGACAO

Para este estudo de investigacao, definimos o método de investigacao a utilizar em
funcdo da questao de partida, do conjunto de questdes que estiveram na sua base e do
quadro tedrico.

Este tipo de estudo requer uma compreensao e interpretacdo cuidada, precisa e
profunda dos fenémenos relacionados com as relagées dos seres humanos entre si, que s6
€ verdadeiramente possibilitada através de uma abordagem qualitativa, na medida em que
este tipo de investigacdo “baseia-se na premissa de que os conhecimentos sobre o0s
individuos sédo possiveis com a descricao da experiéncia humana, tal como ela é vivida e tal
como ela é definida pelos seus préprios atores” (POLIT; BECK, 2011, p. 270). Privilegia
essencialmente a compreensao dos comportamentos a partir da perspectiva dos sujeitos de
investigacao (BOGDAN; BIKLEN, 2010).

O presente estudo assenta no paradigma de investigacao qualitativa, partindo duma
perspectiva fenomenolégica, pois a nossa atengao incidira sobre a realidade tal como ela é
percebida pela populacdo em estudo. Considera-se as experiéncias humanas tal como séo
narradas pelos participantes (FORTIN, 2009). Insere-se num estudo descritivo simples,
porque pretende descrever um fenémeno vivido por pessoas, antes de examinar relagées de
associagao ou de causalidade entre variaveis. Implica a descricdo de um conceito relativo a
uma populacao, de maneira a estabelecer as caracteristicas desta. Um estudo transversal,
porque os dados sao recolhidos num sé momento temporal (Fevereiro a Margo de 2012)
(FORTIN, 2009).
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5.5 — PARTICIPANTES

A populagao deste estudo é constituida pelos cuidadores informais da pessoa com
esquizofrenia, inscrita no ficheiro da consulta externa do DPSM do CHTV, EPE, e que
aceitaram participar voluntariamente no estudo.

Para a obtencédo da amostra utilizou-se a técnica de amostragem néo probabilistica
acidental ou de conveniéncia, sendo constituida pelos cuidadores informais que estdo
presentes nos locais definidos de recolha de informagcédo (consulta externa do DPSM-
CHTV,EPE).

Critérios de inclusdo da amostra

Participaram no estudo os cuidadores informais que reuniam os seguintes critérios
de inclusdo: ser cuidador principal da pessoa com esquizofrenia, seguida na consulta
externa do DPSM-CHTV,EPE, com dois ou mais internamentos; prestar cuidados a pessoa
com esquizofrenia ha pelo menos 6 meses; residir no concelho de Viseu e ter mais de 18
anos.

A amostra do nosso estudo, veio a constituir-se por 9 cuidadores informais
participantes na entrevista (instrumento de recolha de dados a que recorremos, como se
referirq adiante) pois por saturagdo da informacdo ndo houve necessidade de efetuar mais

entrevistas.

5.5.1 — Caracterizacao sécio espacial do DPSM-CHTV, EPE

A escolha do DPSM-CHTV, EPE, deve-se ao facto da investigadora principal,
exercer funcées como enfermeira neste local (Sector Feminino), e ter realizado o ensino
clinico Il — internamento de doentes agudos, neste mesmo local, mas no Sector Masculino.

Apesar do DPSM pertencer ao CHTV, EPE, as suas instalagbes ficam localizadas na
freguesia de Abraveses (mais ou menos 5 Km do hospital geral). E constituido por dois
servicos de internamento (setor feminino e setor masculino), hospital dia, servigo
comunitario, consultas externas de psiquiatria e de pedopsiquiatria. O servigo de urgéncia
de psiquiatria encontra-se no hospital geral (CHTV, EPE).
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5.5.2 — Caracterizacao sociodemografica da amostra

Analisando os dados da tabela 1 (pagina seguinte), verificamos que 88,89% sao do
sexo feminino e 11,11% sdo do sexo masculino.

A idade variou entre os 22 anos (idade minima) e os 83 anos (idade maxima), sendo
a média de idade 59 anos. A maior percentagem dos cuidadores 33,34% situa-se na classe
etaria 61-80 anos.

Quanto ao estado civil, constatamos que 66,67% dos cuidadores sdo casados;
22,22% sao viuvos e 11,11% sao solteiros.

Em relacdo as habilitacoes literarias, a maior percentagem (44,45%) tem a 42 classe;

22,22% 0 ensino secundario; 22,22% 0 ensino superior e os restantes (11,11%) o ensino
preparatério.
No referente a relacdo de parentesco, a mesma tabela mostra que a maior

percentagem (33,34%) sdo maes dos doentes; 22,22% irmas; 22,22% filhas; 11,11%
conjugue e 11,11% pai.
Quanto a profissdo do cuidador, 44,45% sao domésticas; 22,22% contabilistas;

11,11% auxiliar de jardim-de-infancia; 11,11% professor e 11,11% estudante.
Em relagdo a situacdo profissional, 44,45% dos cuidadores sao domeésticas; 22,22%

estao reformados; 11,11% estdo empregados; 11,11% estdo no desemprego e 11,11% séo
estudantes.

Relativamente a co-habitacdo, 66,67% dos cuidadores vivem na mesma residéncia
com o doente e apenas 33,33% dos cuidadores nao vivem com o doente.

Os 3 cuidadores informais que responderam nao viver com o doente, vivem
relativamente perto: 1 vive em casa diferente, mas no mesmo edificio; outro vive na mesma
terra do doente e outro vive em aldeias diferentes, a 5 km do doente.

Em relacdo ao tempo como prestador de cuidados, 44,45% dos cuidadores cuidam

entre 1 a 5 anos; seguidamente 33,33% entre os 16 e 20 anos e 11,11% entre os 6 al10
anos e entre os 11 a 15 anos. O tempo minimo € de 1 ano e 0 maximo de 20 anos, o0 que
corresponde a uma média de tempo como prestador de10 anos.

Quanto ao ndmero de internamentos no DPSM-CHTV,EPE, pela analise da tabela 1,

podemos observar que os doentes ja tiveram internados no minimo 3 vezes e no maximo 6
vezes, sendo a maior percentagem (44,45%) de 4 internamentos.
O nome da doenca mental do doente, foi referido corretamente por 66,67% dos

cuidadores; 11,11% referiu nome diferente do processo clinico e 22,22% disseram
desconhecer 0 nome da doenga.
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Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas do cuidador informal

Variaveis N¢ %
Sexo Feminino 8 88,89
Masculino 1 11,11
Grupo etario 20-40 anos 2 22,22
41-60 anos 2 22,22
61-80 anos 3 33,34
81-90 anos 2 22,22
Estado civil Casado 6 66,67
Viavo 2 22,22
Solteiro 1 11,11
Habilitacoes literarias 42 Classe 4 44 .45
Ensino superior 2 22,22
Ensino secundario 2 22,22
Ensino preparatério 1 11,11
Relacao de parentesco Mae 3 33,34
Irma 2 22,22
Filha 2 22,22
Conjugue 1 11,11
Pai 1 11,11
Profissao Domeéstica 4 44,45
Contabilista 2 22,22
Auxiliar de jardim-de-infancia 1 11,11
Professor 1 11,11
Estudante 1 11,11
Situacao profissional Doméstica 4 44 .45
Reformado 2 22,22
Empregado 1 11,11
Desempregado 1 11,11
Estudante 1 11,11
Co-habitacao Sim 6 66,67
Nao 3 33,33
Tempo como prestador 1-5 anos 4 44,45
de cuidados 6-10 anos 1 11,11
11-15 anos 1 11,11
16-20 anos 3 33,33
N2 de internamentos 3 internamentos 1 11,11
no DPSM-CHTV,EPE 4 internamentos 4 44,45
5 internamentos 3 33,33
6 internamentos 1 11,11
Nome da doenca Esquizofrenia 6 66,67
: Depressao 1 11,11
A O G L] Desconhecirr?ento do nome da 2 22,22

doenca
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5.6 — INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS

O instrumento de recolha de dados utilizado foi a entrevista semiestruturada.
Segundo Fortin (2009) a entrevista € o principal método de colheita de dados nas
investigacdes qualitativas.

Construimos o guido de entrevista (Apéndice 1) para dar resposta a um questionario
e a uma entrevista semi-estruturada, tendo em conta os objectivos do estudo e a reviséo
bibliografica em que nos baseamos. Assim, porque consideramos que o Modelo de Fallon
(abordado no enquadramento tedrico) permite colher dados importantes acerca das
necessidades educativas do cuidador informal, optamos por elaborar a entrevista
semiestruturada, baseada nos fundamentos deste modelo.

A elaboracao do guido, foi submetido a um pré-teste, através da realizagdo deste a 2
cuidadores informais. O pré-teste permitiu verificar se a entrevista servia para recolhermos
os dados segundo os objetivos tragados e se os termos utilizados seriam facilmente
compreendidos e nao levariam os entrevistados a erros de interpretagdo. Apds esse
procedimento, ndo houve necessidade de reformular as questoes.

A aplicagdo do instrumento de recolha de dados ocorreu da seguinte forma:

Primeira parte: Questionario. O entrevistador tem elevado controlo sobre o contetdo
aplicado (Fortin, 2009). Pretendemos conhecer o perfil sociodemografico do cuidador
informal: idade, sexo, estado civil, habilitacdes literarias, relacdo de parentesco, profissao,
situacao profissional, co-habitacdo e tempo como prestador de cuidados. Em relacdo ao
doente: nimero de internamentos no DPSM, CHTV,EPE e nome da doenga mental. E
composta por 10 questdes fechadas.

Segunda parte: Entrevista semidirigida ou semi-estruturada para avaliacdo das

necessidades educativas do cuidador informal. Recorremos a este tipo de entrevista, pois
desejamos obter mais informagdes sobre o tema, de modo a termos a possibilidade de
explorar, aprofundar e clarificar alguns pontos dos participantes, possibilitando uma
flexibilidade na condugédo da entrevista, com a finalidade de se conseguir descrever as
necessidades educativas dos cuidadores informais.

E constituida por 6 questdes abertas de forma a permitir ao participante um relato
daquilo que pensa, sente e faz, na sua propria linguagem:

1 - O que representa para si a doenga mental da pessoa de quem cuida?

2 — O que significa para si a medicagao psiquiatrica que o doente toma?

3 — Quais as dificuldades que sente no seu dia-a-dia, ao cuidar da pessoa com esta
doenca mental?

4 — Quais as suas atitudes perante essas dificuldades?



48

5 - Durante o(s) internamento(s) do doente no departamento de psiquiatria de Viseu,
qual a sua percec¢ao sobre o contributo dos profissionais de saude, na sua preparagao para
o cuidar?

6 — Que limitagbes sente no cuidar da pessoa com esta doenga mental?

5.7 — PROCEDIMENTOS

Este estudo reveste-se de um conjunto de procedimentos, como o consentimento
informado, anonimato e confidencialidade e obtencao de dados.

Numa fase inicial, foi efetuado o pedido de autorizacdo ao Presidente do Conselho
de Administragdo do CHTV-CHTV, EPE, para a realizagdo do estudo (Apéndice 2), tendo
recebido a respetiva autorizacao (Apéndice 3).

A investigacdo baseou-se no consentimento fundamentado ou esclarecido,
protegendo os direitos e liberdade das pessoas que participaram na investigagdo. E de
destacar que, no que diz respeito ao instrumento de colheita de dados utilizado neste
estudo, foram cumpridos todos os requisitos legais para a sua utilizagcdo. Foi solicitado a
todos os participantes a sua declaracdo de consentimento informado (Apéndice 4), tendo
sido devidamente esclarecidos e informados do estudo a desenvolver, dos seus objetivos,
da necessidade estrita da sua participagdo voluntaria, da possibilidade de poderem a
qualquer momento desistir da sua participacdo, nao sofrendo por isso qualquer transtorno.

Os cuidadores informais foram selecionados através do registo de inscricbes do
doente na consulta externa. A referenciagdo dos doentes com o diagnostico de
esquizofrenia na consulta externa, foi efetuada pelos psiquiatras a partir do conhecimento
prévio dos critérios de inclusao, referenciando os respetivos cuidadores informais.

Optamos por aplicar a entrevista ao cuidador informal no dia em que os doentes
vieram & consulta externa de psiquiatria no DPSM-CHTV, EPE. Nesse contacto, apés
explicacdo do objetivo do estudo, aqueles que aceitaram participar e cumpriam todos os
critérios de incluséo definidos foram incluidos.

No momento da entrevista, foi explicitado o objetivo do estudo, a finalidade da
entrevista e pedida autorizacdo para efetuar a gravagédo em suporte magnético, tendo todos
os participantes assinado a declaragao do consentimento informado (Apéndice 4).

Para assegurar a preservagao dos dados e a sua posterior andlise, recorremos ao
gravador digital. A esse respeito, Polit e Beck (2011), referem que entrevistas longas séo
mais dificeis de captar de forma completa, pelo que a gravagdo das mesmas se afigura
como essencial para garantir um registo fiel de todas as conversas entre o investigador € 0

participante.
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Estas entrevistas foram transcritas na integra. Foi possivel apercebermo-nos das
hesitacdes, incertezas ou emocdes. Tentamos transcreve-las o mais préximo possivel da
sua realizacao, o que facilitou a identificacdo de algumas palavras por vezes pouco usadas
na nossa linguagem corrente.

De seguida, foram enumeradas de um a nove, tendo-lhes sido atribuido os seguintes
cédigos: E1, E2, E3 (...E9) que correspondem respetivamente, a entrevista 1, entrevista 2,
etc. ... Desta forma, o codigo E1, por exemplo, diz respeito a uma entrevista realizada a um
cuidador e corresponde ao 1° entrevistado.

O critério final para determinar se devemos ou n&o finalizar o processo de recolha de
dados, nos estudos qualitativos, é a saturagdo teédrica que é assim designada quando
nenhuma informagao nova é acrescentada a colheita de dados e ocorre quando os temas e
as categorias dos dados se tornam redundantes e repetitivos (POLIT; BECK, 2011).

A duracdo da entrevista estimou-se em aproximadamente 20 minutos cada, sendo
efetuadas num espaco reservado, disponibilizado pela instituicdo, longe de ruidos e
distracdes, em ambiente calmo.

As entrevistas foram realizadas em Fevereiro e Margo de 2012.

5.8 — ANALISE DE DADOS

Para dar resposta as questdes de investigacao, torna-se necessario tratar os dados
recolhidos com vista ao sucesso da investigacdo. Segundo Fortin (2009) o método de
analise deve ser congruente em relagdo aos objetivos e ao desenho do estudo.

Para sistematizar e salientar a informacao fornecida pelos dados recolhidos através
do questionario, relativamente & caracterizacao sociodemografica dos cuidadores informais,
utilizou-se a estatistica descritiva.

Relativamente a andlise da entrevista semiestruturada (questdes abertas)
recorremos a técnica de analise de conteudo.

A andlise de conteudo é “um conjunto de técnicas de analise das comunicagoes,
visando obter, por procedimentos sistematicos e objectivos de descricdo do contetudo das
mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos” (BARDIN, 1995, p.
42).

Foram adotados os principios preconizados por Bardin (1995), na analise de
conteudo.

A primeira atividade foi estabelecer contacto com os documentos a analisar, através
de leitura flutuante. A partir da transcri¢do literal do relato dos cuidadores informais, obteve-
se um conjunto de dados para serem submetidos aos procedimentos analiticos, ou seja,

obteve-se o corpus de andlise.
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Uma vez definido o campo do corpus (respostas & entrevista) aplicou-se a regra da
exaustividade, onde se teve em conta todos os elementos desse corpus.

Procedeu-se a elaboracao de indicadores, partindo-se do principio que o tema possui
tanto mais importancia para o cuidador, quanto mais repetido for, sendo o indicador
correspondente a frequéncia desse tema.

Seguidamente procedeu-se a exploracdo do material, que consistiu nas operagoes
de codificacdo. Segundo Bardin (1995, p.103-104), “a codificacdo é o processo pelo qual os
dados em bruto séo transformados sistematicamente e agregados em unidades, as quais
permitem uma descricao exata das caracteristicas pertinentes do conteudo”.

Surgiram assim, as unidades de registo, que sado as unidades de significacdo a
codificar, visando a categorizagdo e a contagem frequencial. Uma unidade registo, pode ser
uma palavra, um grupo de palavras, uma frase ou um grupo de frases, e designa a ideia a
ser codificada.

Posteriormente, procedeu-se a categorizagdo, onde se reuniram um grupo de
elementos (unidades de registo, no caso da andlise de conteddo) sob um titulo genérico,
agrupamento, efetuado em razdo dos caracteres comuns desses elementos (BARDIN,
1995).

O critério de categorizacdo adotado nesta andlise foi o de uma categorizacdo
semantica. Neste caso, por semelhancas de conteudo, procedeu-se a atribuicdo de um
nome as respetivas categorias.

Apobs definidos os temas e as categorias foi necessario a criacdo de subcategorias

que nos permitiram codificar informagdes importantes para o estudo.
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6 — APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Ao longo deste capitulo, procede-se a apresentacao, andlise e discussao dos dados
colhidos durante a realizacao da entrevista aos participantes do estudo.

Pretende-se descrever os resultados encontrados e confronta-los com os resultados
da literatura.

Nesta investigagdo centramos a nossa atencdo na situagdo de nove cuidadores
informais que prestam cuidados a pessoa com esquizofrenia.

6.1 — CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DOS CUIDADORES INFORMAIS

Relativamente a caracterizagdo sociodemografica dos cuidadores informais do
estudo, elegem-se para comparagdo com os resultados do presente trabalho, estudos
realizados a cuidadores informais de doentes mentais, como o de Guedes (2008) e Santos
(2011).

Quanto ao sexo dos cuidadores informais, a amostra é constituida sobretudo por
mulheres (88,89%), 0 que esta de acordo com os dados encontrados no estudo de Santos
(2011) 77,1% feminino e no estudo de Guedes (2008) 75%. A maioria de cuidadores do
sexo feminino em ambos os estudos corrobora o facto conhecido de que as mulheres sao as
cuidadoras informais por exceléncia.

O leque de idades dos cuidadores informais do nosso estudo, varia entre 22 e 83
anos, observando-se que trés dos cuidadores encontram-se integrados na faixa etaria dos
61-80 anos, seguidamente com dois elementos na faixa etaria dos 81 aos 90 anos, sendo
média de idade de 59 anos. Estes valores sao idénticos aos do estudo de Santos (2011)
cuja média de idade foi 56,7 anos. Estes dados sugerem um aumento do risco deles
proprios terem problemas de saude, maior necessidade de cuidados e, consequentemente,
menor capacidade para cuidar do seu familiar doente.

Em relagdo ao estado civil a grande maioria dos cuidadores informais neste estudo
(66,67%) referem ser casados, o0 que vai de encontro ao estudo de Santos (2011) com
51,4% de cuidadores casados.

Quanto a relacdo de parentesco, os doentes do presente estudo sdo cuidados
sobretudo por mées (33,34%), seguido de filhos e irmaos (22,22%). Tal como nos estudos
de Santos e de Guedes, o principal cuidador é a mae (75,7%) e (72,7%). Geralmente o
principal cuidador € um membro da familia ou alguém muito préximo do doente (SEQUEIRA,
2007).

Em relacdo as habilitagcbes literarias a maioria dos cuidadores da amostra (44,45%)
tem a 42 classe/1° ciclo do ensino basico, dado que nao corrobora o estudo de Santos
(2011) (ensino superior 34,2%), mas sim o estudo de Guedes (2008), em que os cuidadores
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possuem sobretudo o 1°%/2° ciclo (47,7%). A diferenca nas percentagens nos diferentes
estudos, aponta para a relevancia de se ajustar as intervengdes familiares as caracteristicas
“académicas” dos diversos participantes, como forma de aumentar a sua eficacia e o
interesse dos participantes.

Em relacao a situacdo profissional, verifica-se que as profissdes dos cuidadores do
presente estudo sdo variadas, tendo-se constatado uma maior ocorréncia de empregadas
domésticas (44,45%) e beneficiarios de uma prestacao social — reformados (22,22%). Estes
resultados sdo semelhantes ao estudo de Guedes (2008) em que se constata que a
percentagem de nao ativos é a mais frequente (70,5%). No estudo de Santos (2011) a maior
% € de cuidadores que trabalham (53%). Contudo, é necessario ressalvar que este estudo
foi feito em Lisboa.

Os nossos cuidadores a semelhanga do que acontece noutros estudos da area, tém
profissdes ligadas ao sector primario ou sado reformados (Almeida et al., 2005), o que
privilegia a concegdo tradicional de cuidar do doente dependente em contexto familiar. A
este respeito, Fernandes (1997, p. 168), acrescenta ainda que “(..) grande parte das
mulheres ndo desempenha atividade profissional fora de casa, facto que lhes permite
disponibilidade no apoio a familia.”

A coabitacdo é geralmente a caracteristica central, pelo menos em termos de
obrigag6es. Apuramos que 66,67% dos cuidadores vivem na mesma casa do doente e que
33,33% vivem relativamente perto. Em Portugal, segundo Santos (2011), 96% dos doentes
viviam com os pais ou o cénjuge. Mendonga et al. (2000), realizou um estudo tendo como
objetivo identificar os cidadaos que prestam cuidados a doentes dependentes, no concelho
de Faro, e refere que 83,1% dos prestadores coabitam com a pessoa dependente.

O tempo de prestacao de cuidados variou entre 1ano e os 20 anos, havendo 33,33%
dos cuidadores que se situam entre os 16 e 20 anos de prestacdo de cuidados, sendo a
média de 10 anos. Estes valores sao idénticos ao estudo de Santos (2011), em que metade
dos cuidadores cuida do doente ha pelo menos 13 anos e 25% cuidam dele, no minimo, ha
21 anos. Se, como mencionado no contexto tedrico do presente estudo, os sentimentos de
cansago e ansiedade com o doente sdo frequentes e que o stress aumenta com o tempo de
duragdo de doenga, estes resultados sao inquietantes, porque sugerem a possibilidade de
sobrecarga nos cuidadores informais.

Quanto ao numero de internamentos dos doentes no DPSM-CHTV, EPE, pode-se
verificar que todos j& tiveram internados mais de trés vezes. Perante estes dados torna-se
dificil de perceber como € que os cuidadores possuem tdo poucos conhecimentos em
relacdo ao doente/doenca (sera desmotivacdo/desinteresse pessoal ou falha dos

profissionais?).
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Em relacdo ao nome da doenga de quem cuida, todos sofrem de esquizofrenia
(segundo o processo clinico), tendo respondido corretamente 66,67% dos cuidadores.
Alguns dos cuidadores (22,22%) referiram diagnéstico diferente daquele que consta no
processo clinico e 11,11% disseram ndo saber. Na préatica do investigador, ndo é invulgar
encontrarem-se doentes e cuidadores informais que desconhecem ou verbalizam
diagnostico diferente. No estudo de Santos (2011), também houve uma percentagem de
cuidadores (20,3%) que referiu diagnostico diferente daquele que consta no processo

clinico.

Terminada a discussdo das caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores
informais que participaram neste estudo, expde-se seguidamente a discussdo e
apresentagao dos resultados da entrevista semi-estruturada.

O presente estudo pode ser considerado um trabalho pioneiro na area da avaliagao
das necessidades educacionais do cuidador informal da pessoa com esquizofrenia em
Portugal. Da pesquisa efetuada a nivel nacional, apenas foi encontrado um estudo
quantitativo, realizado no periodo de 2006 a 2011 por Santos (2011). Esta autora refere que
“tanto quanto sabemos este trabalho € o primeiro em Portugal que avalia as necessidades
educacionais dos cuidadores das pessoas com esquizofrenia” (SANTOS, 2011, p. 160). O
estudo teve como objetivo contribuir para a validacao da verséao portuguesa do Educational
Needs Questionnaire (ENQ), ndo havendo nenhum instrumento validado em Portugal para
avaliar este tema.

No atual estudo, identificdmos cinco grandes &reas tematicas que permitem
conhecer as necessidades educativas do cuidador informal: Conhecimentos do cuidador
informal acerca da doenca mental; Dificuldades sentidas pelo cuidador informal; Estratégias
de coping; Contributo dos profissionais de saude, percebidos pelo cuidador informal na sua
preparagao para o cuidar; Necessidades de informacao/formacao identificadas pelo cuidador
informal.

Da analise das entrevistas, emergiram as categorias, subcategorias e indicadores
relativos aos grandes temas. Para melhor compreensdao do processo elaborou-se o

esquema 1 com a estrutura do fenémeno.
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Esquema 1 — Estrutura do fenémeno

Causas da doenca

-Hereditariedade
-Desconhecimento

- Acontecimentos stressantes
- Uso de substancias psicoativas

- Alteracdo do comportamento

Sintomas da
doencga

| |- Alteracdo do comportamento - Alteracdo do pensamento

Conhecimentos
acerca da doenca

I

Evolucdo da doenca

- Alteragéo da percecao - Isolamento social

- Crénica - Progressiva - Desconhecimento

Necessidades educativas do cuidador informal

mental — — —
Medicacéo - Beneficios da medicagéo - Principal tratamento
B psiquiatrica | - Efeitos secundarios
- Ma adeséo ao regime medicamentoso
Veiculo de
transmissao da - Nao profissional de saude
- informagao | - Profissional de salde
Em lidar com os - Por alteracdo do comportamento
— sintomas do doente [ 1 Por alteracdo do pensamento
- Por isolamento social
— Na execucao de - Por ma adeséao ao regime terapéutico
sentidas
— pelo Social - Devido & insatisfagao de respostas da rede formal face
cuidador N ocials — as necessidades do doente
informal
Psicolégicas - Falta de insight para a doenga
N — - Pelas emocdes vividas
Financeiras || - Pela dificuldade em adquirir a medicacao

- Fuga do problema
- Emogdes negativas

- Aceitacéo do problema

—1 - Apoio formal

|| - Auséncia de planeamento da alta
- Desconhecimento das necessidades do cuidador informal

— - Informacao recebida

- Psicoeducacao

Estratégias
de coping Estratégias de
utilizadas coping internas
pelo
cuidador Estratégias de
informal coping externas
Discurso
—| negativo/Parceria
Contributo de cuidados nao
dos vivida
prOfISSI’O nais Discurso positivo
de saude,
| | percebidos
pelo 1| Sugestdes para a
cuidador ||| equipa de
informal, na enfermagem
sua
preparacao Profissionais de
para o cuidar | | | saude que ajudaram

na preparagao para
0 cuidar

-Profissional de salude

Necessidades de
informacao/

formacao
identificadas pelo
cuidador informal

Necessidades de
informacao/
formacao

- Doenca mental (factores basicos da doenca)
- Lidar com os sintomas do doente

- Estratégias de coping

- Aumentar o funcionamento social do doente

- Recursos/apoios comunitarios




6.2 — CONHECIMENTOS ACERCA DA DOENCA MENTAL
O conhecimento pode ser definido como: “conteldo especifico de pensamento
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baseado na sabedoria adquirida, na informacdo ou aptiddes aprendidas” (CONSELHO
INTERNACIONAL DE ENFERMAIROS, 2011, p.45).
A andlise de conteldo dos dados das entrevistas realizadas, relativamente ao tema

“conhecimentos do cuidador informal acerca da doenga mental”’, encontra-se representada

na tabela seguinte (Tabela 2).

Tabela 2 — Conhecimentos do cuidador informal acerca da doenga mental

Tema Categoria Subcategorias Indicadores Unidade
Frequén
-cia

Acontecimentos Luto 3
stressantes Trabalho 2
Mudanca de 2

Causas da cidade

doenca — —

Hereditariedade Familia 4
Alteracao do | Nao dormir 1
comportamento Isolar-se 2
Andar de noite 1
Uso de substancias | Fumar 2

. psicoativas Drogas

Conhecimentos
Desconhecimento Diz nao saber 3
acerca da
doenca mental Alteracao do | Agressividade 6
comportamento Fugir 1
Alteracao da percecao | Alucinacbes 5
Sintomas da auditivas e

doenca visuais

Alteracao do | Delirios 4
pensamento persecutorios

Isolamento social Nao sair de casa 3




56

Evolucao da | Crénica Sem cura 7
doenca Progressiva Agrava-se 1
progressivamente
Desconhecimento Diz nao saber 3
Beneficios da | Calmo 4
medicagéo Estavel 1
Tremores 4
Efeitos secundarios Aumento do 3
Conhecimentos . apetite
acerca da M(Iadu.:?g?o Boca seca 1
psiquiatrica
doenca mental Lentificacdo 1
motora
Desconhecimento 4
Ma adesdo ao regime | Nao tomar os 4
medicamentoso comprimidos
Medicacao 2
injetavel no
domicilio
Principal tratamento Cura mais 1
importante
Veiculode | Nao profissional de | Relatério médico 4
transmisséo | saude Internet
da Intuicéo
informacao
Profissional de saude Médico 3

Categoria: causas da doenca mental

Subcategorias:
e Acontecimentos stressantes
Alguns dos cuidadores referiram o trabalho e a mudanca de cidade como

acontecimentos stressantes, que poderiam ser a causa da doenca: “ter mas companhias, e
ter ido estudar para o Piaget” (E4); “eu ndo sei, na altura foi despedido” (E5); “ela foi para
Franca e veio de |14 com esta doencga” (E6); “teve de comecar a trabalhar e o trabalho dela
era bastante stressante” (E8).
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O luto também foi respondido por trés participantes como possiveis causas da
doenca: “quando o pai morreu piorou” (E2); “a minha mée ficou vildva do meu pai (...)" (E3);
“o0 primeiro internamento foi quando morreu o meu pai” (neste caso marido do doente) (E8).

¢ Hereditariedade

A hereditariedade, foi uma das causas mais respondida pelos cuidadores informais,
relacionando a presenga da mesma doenca em familiares: “ele ja tem familia assim, teve um
tio e duas primas iguais, deve ser hereditario, ndo sei” (E1); “tem uma irma que € desse
género de ir buscar coisas ao lixo, mas ndo sei se tem alguma coisa a ver com causas da
doenga” (E2); “talvez também seja genético, da parte da mae tem uns primos” (E4); “eu
penso que sera alguma coisa genética, tem uma tia no Brasil que desconfia de toda a gente”
(E5).

e Alteracdao do comportamento: corresponde a “alteracao do processo intencional:
acoes” (CONSELHO INTERNACIONAL DE ENFERMEIROS, 2011, p.44).

Alguns dos cuidadores também associaram as causas da doenca mental a alteracéao

do comportamento do doente, referindo o ndo dormir, o isolar-se e o andar de noite, como

possiveis causas: “ela andava muito de noite, ndao dormia” (E2); “nunca ia dar uma volta,
nao saia de casa” (E3); “de pequenino ja se notava, uma vez apanhou um vizinho com um
cigarro, era novito e queimou-lhe as maos” (E4).

e Uso de substancias psicoativas

Dois cuidadores associaram a causa da doenga ao uso de substancias psicoativas,
como o fumar e consumir droga: “fumava coisas” (E2); “uso de drogas” (E4).

e Desconhecimento

Alguns dos cuidadores informais mostraram um desconhecimento acerca das causas

da doenga, dizendo n&o saberem as causas: “causas nao sei’ (E7); “nunca soube” (E9).

Quanto ao conhecimento do cuidador informal, relativamente as causas da doenca
mental, nenhum referiu como causa os fatores bioquimicos, em que a hipétese mais citada
continua a ser a da “hiperatividade” dopaminérgica (AFONSO, 2002). Os cuidadores foram
dizendo as causas que lhe pareciam mais evidentes, sendo a mais verbalizada os
acontecimentos stressantes (7 cuidadores), pelo facto de associam a eventos stressantes
que o doente teve. A hereditariedade (4 cuidadores) também foi uma das causas mais
referidas, dado associarem a doenca a familiares. Outros responderam ndo saber as
causas.

A esquizofrenia pode estar associada a alteragdes genéticas, da atividade quimica e
estrutura cerebral, a fatores psicolégicos, biolégicos ou sociais, apesar de todos os esforcos
nao existe ainda nenhum agente ou mecanismo fisiopatolégico que de forma isolada possa

fundamentar a etiologia da esquizofrenia (MELLO, 2008).
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Da andlise das respostas, verificou-se que os cuidadores informais tém poucos
conhecimentos acerca das causas da doenca, nao referindo uma das causas que esta
parcialmente comprovada: a teoria neurobiolégica (AFONSO, 2002). Segundo Villares
(1999), vé-se que ha necessidade da familia entender o processo incompreensivel da
doenca que nao apresenta dor fisica como sintoma principal.

Categoria: Sintomas da doenca

Subcategorias:
e Alteracao do comportamento
Muitos dos cuidadores mencionaram como sintomas do doente a alteracdo do

comportamento, referindo a agressividade e o fugir como principais sintomas: “ele comegou

a ficar mau, fechava-se num palheiro e fugia, berrava muito com os vizinhos, chegava a ser
agressivo, ainda bateu na filha” (E1); “quando ela estd a ficar pior comega a ser mal-
educada, aos gritos, € agressiva, responde mal” (E2); “n6s comegamos a vé-lo a dar murros
na porta, em vez de se abrir comegou a dar murros nas portas,” (E4); “fugia para a rua, a
policia é que 0 apanhou na rua € o levou para o hospital” (E5); “da-lhe para chorar, tem dias
que anda calma tens outros dias que lhe da para gritar” (E6); “(...) fica diferente na maneira
de agir e de pensar, depois em relacao a mim é muito agressivo verbalmente e passa a atos
(j&4 tem acontecido varias vezes), ele fica diferente quando entra em crise em todos os
aspetos” (E7); “telefona muito” (E9).

e Alteracao da percecao: existe alteragdo do conhecimento através dos estimulos
sensoriais, ou seja, érgaos dos sentidos (GODINHO, 2009).

Dos nove cuidadores cinco mencionaram alucinagao, que corresponde “a percegao
comprometida, em que existe um aparente registo de estimulos sensoriais que realmente
nao estao presentes; classificam-se, de acordo com os sentidos, em alucinagdes auditivas,
visuais, olfativas, gustativas ou tacteis” (CONSELHO INTERNACIONAL DE
ENFERMEIRQOS, 2011, p.45).

A alteracdo da percegdo, mais concretamente as alucinacdes auditivas e visuais,

foram relatadas nos seus discursos como sintomas do doente: “Ele também dizia que
andava s6 a encontrar espiritos, que o queriam agarrar e deita-lo dos muros abaixo, dizia
que via pessoas & beira dele. Ele dizia que ouvia e que falavam para ele (anda ali fulano...)”
(E1); “ele ouvia vozes” (E3), (E5) e (E7); “eu penso que ela tem alucina¢des auditivas. Por
vezes parecia-me que ela ouvia vozes por exemplo em relagéo & televisédo, que ela estava a
comunicar, como se alguém lhe estivesse a dizer alguma coisa, € capaz de se estar a rir

sozinha como se eu lhe estivesse a dizer alguma coisa” (E8).
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e Alteracao do pensamento: existe alteracdo “no processo de pensar de uma
maneira l6gica, ordenar e classificar pensamentos” (CONSELHO INTERNACIONAL DE
ENFERMEIORS, 2011, p.66).

Alguns dos cuidadores referiram no seu discurso a presenca de delirios no doente
que é “uma falsa crenca que habitualmente envolve uma interpretacdo errada das
percecdes ou experiéncias” (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1996, p. 281).

“Estava sempre com a mania da perseguicao” (E3); “ele comegou a desconfiar do
cunhado e da irmda, dizia que confiava nos pais, ndo confiava nada” (E5); “Delirios. Em
relacao as coisas que ela cria na cabega dela, por exemplo ela diz que o meu namorado tem
uma identidade falsa, o resto das pessoas a nao ser eu querem-lhe fazer mal” (E8); “tem
ideias esquisitas” (E9).

¢ |solamento social

O isolamento social, também é mencionado pelos cuidadores como um sintoma da

doenga, refletindo-se no facto de o doente ndo querer sair de casa: “(...) ndo quer sair, sai

pouco”(E4), (E5); “(...) ndo sai comigo” (E3).

Relativamente ao que foi referido pelos cuidadores quando abordaram os sintomas
da doenca, pode-se dizer que estes responderam de acordo com a experiéncia que tém
com o doente, referindo o comportamento deste no seu no dia-a-dia e ndo propriamente os
sintomas caracteristicos da doenca mental (esquizofrenia).

Apesar do referido, os cuidadores foram mencionando alguns dos sintomas
caracteristicos da esquizofrenia: os positivos e negativos. Dos sintomas positivos
mencionaram as distorcdes ou exageros do pensamento (delirios) e da percegao
(alucinagbes) e a “dimensdo da desorganizacdo” caracterizada por alteragdo do
comportamento (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2004). Relativamente aos
sintomas negativos os cuidadores apenas referiram o isolamento social e ndo abordaram
restrigbes na amplitude e intensidade da expressdo emocional (embotamento afetivo), na
fluéncia e produtividade do pensamento (alogia) e na iniciagao de comportamentos dirigidos
a um objetivo (avolicao) (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2004).

Categoria: Evolucao da doenca

Subcategorias:

e Croénica

A maioria dos cuidadores referiram-se a evolugdo da doenca, dizendo que ndo tem
cura: “daquilo que eu me estou a aperceber eu acho que € uma doenga para toda a vida, no
caso dela como é uma doente cronica ja ha 10 anos, acho que nao tem cura” (E2); “acho
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que nao tem cura” (E5); (E6); (E7); “por o que eu vejo é uma doenga cronica” (E4) e (E9);
“eu penso que sera algo que a vai acompanhar ao longo da vida” (E8).

e Progressiva

Esta subcategoria apenas foi mencionada por um cuidador, revelando no seu
discurso que se agrava progressivamente: “a doenga agrava-se progressivamente” (E4).

e Desconhecimento
Dos nove cuidadores trés responderam nao saber a evolugdo da doenca mental da
pessoa de quem cuidam: “eu ndo sei a evolugéo (...) (E1); (E3) e (E7).

A percecao dos cuidadores sobre a evolucao da doenca, surge determinada pelo
tempo na medida em que ndo existe mudancas evidentes nos resultados do tratamento, o
que os faz perceber que a doenga ndo tem cura. Assim, a maioria dos cuidadores (7)
referiram-se apenas a sua cronicidade, ndo acrescentando mais informagbes. Somente 1
dos cuidadores diz que é progressiva e uma percentagem consideravel de cuidadores
(33,33%) diz desconhecer a evolugao.

A maioria dos estudos sobre evolugcado da esquizofrenia sugerem que esta pode ser
variavel, com alguns doentes apresentando exacerbacbes que alternam com remissodes,
enquanto outros ficam cronicamente doentes. A remissao completa (isto é, um retorno pleno
ao funcionamento pré-morbido) ndo € comum nesta perturbagdo (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1996).

Cateqgoria: Medicacao psiquiatrica

Subcategorias:

¢ Beneficios da medicacao

Alguns os cuidadores informais referiram-se aos beneficios da medicagéo, relatando
que torna o doente calmo e estavel: “a medicagao deu para o acalmar (...)" (E1), (E4) e
(E®B); “fica mole,” (E5) e (E7); “é para ficar estavel” (E7).

A sua agéao farmacologica traduz-se na redugao da atividade cerebral dopaminérgica

através do bloqueio dos recetores da dopamina, reduzindo dessa forma os sintomas de
esquizofrenia. Por outro lado, a sua acdo sedativa veio permitir a melhoria do
comportamento e da agitacao destes doentes (AFONSO, 2002).

e Efeitos secundarios

Ao falarem da medicacao psiquiatrica, os cuidadores abordaram alguns efeitos

secundarios da terapéutica que observam no doente: os tremores, o aumento do apetite, a

boca seca e lentificacdo motora: “Ele treme é muito, ndo sei se foi de algum medicamento,

que ele ficou sempre a tremer muito. Ele primeiro ndo tremia depois de tomar esses

medicamentos treme”. (E1); “A minha mae diz que tem tremores” (E3); “ficou sempre a
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tremer muito” (E8); “as vezes ela diz que tem mais tremores e ndés vemos, sente a boca
seca, diz que tem sede e muita fome”(E2); “abre-lhe o apetite” (E2), (E4); “0s passos sado
mais lentos” (E8).

Quanto aos efeitos secundarios que a medicacdo psiquiatrica pode provocar no
doente, apenas 5 dos cuidadores abordaram este tema. Contudo, revelaram ter parcos
conhecimentos, pois apenas referiram aqueles que observam da experiencia com o doente
no dia-a-dia ou que o doente refere, sendo eles: tremores, aumento do apetite, boca seca e
lentificacdo motora. Para além destes efeitos secundarios seria importante o cuidador ter
mais conhecimentos, como por exemplo, 0 mais estudado que é o chamado, Impregnacao
Neuroléptica ou Sindrome Extrapiramidal, bem como os efeitos colaterais, com origem no
Sistema Nervoso Central: reacdo disténica aguda, parkinsonismo medicamentoso; acatisia;
discinesia tardia e o sindrome neuroléptico maligno (MELLO, 2008).

Os cuidadores (44,44%), nos seus discursos disseram, ndo saber nada sobre a

medicagdo, nomeadamente os efeitos secundarios que esta pode provocar no doente,
divulgando um desconhecimento na area da medicagdao psiquiatrica: “eu ndo sei nada,
nunca ninguém me explicou. Nao conhecgo efeitos maus. ” (E1); “ndo sei se tem efeitos
secundarios” (E5); “umas vezes ela tem muita fome, ndo sei se serd da medicacdo. Eu o
que sei é por aquilo que leio e observo nela. Eu ndo sei nada, sé sei mesmo aquilo que leio
no panfleto da medicacao” (E2); “eu ndo sei se tem efeitos secundarios, mas eu acho que
esta medicagéo faz engordar” (E9).

O desconhecimento por parte do cuidador dos efeitos secundarios dos neurolépticos,
pareceu evidente, usando no seu discurso muitas vezes a palavra “eu ndo sei, mas eu
acho”.

e Ma adesao ao regime medicamentoso: a adesdo ao regime terapéutico € um
tipo de comportamento de adesdo, em que a pessoa segue as orientacdes sem desvio;
cumpre o0 regime de tratamento, toma o0s medicamentos (...) (CONSELHO
INTERNACIONAL DE ENFERMEIROS, 2011).

Alguns cuidadores referiram a importdncia da medicacdo injetdvel no domicilio

(injecdo mensal), devido ao doente ndo tomar os comprimidos: “foi-lhe retirada a injecéo
pelo psiquiatra e prescrito comprimidos, mas como eu ja previa ela nao tomava os
comprimidos” (E8); “tomava uma injegdo com o compulsivo, ia a casa um Sr. enfermeiro e
andava impecavel. Depois deixou de ter o compulsivo e abandonou a injegéo” (E9).

Este hospital tem servico comunitario, os enfermeiros em alguns casos, deslocam-se
ao domicilio para avaliar o estado do doente e administrar a injecdo mensal. Doentes com
esquizofrenia, geralmente tém pouca critica da doenca, deixando de aderir ao tratamento

medicamentoso com muita frequéncia. Uma alternativa é o uso de neurolépticos de acao
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prolongada (AFONSO, 2002). A aplicacdo da inje¢cdo quinzenal ou mensal contorna o
problema do esquecimento da toma da medicacgao e evita recidivas.

Alguns estudos, exibem o impacto das seguintes intervengdes para a diminuicao da
sobrecarga dos familiares: as visitas domiciliarias e os programas de tratamento na
comunidade para os doentes (MAURIN; BOYD,1990 apud GUEDES, 2008, p 54).

Quatro dos cuidadores ao falarem da medicacao psiquiatrica, abordaram a ma
adesdao do doente a terapéutica, manifestada pela dificuldade em administrar 0s

comprimidos, podendo existir mesmo recusa por parte do doente: “ela deixou de tomar a
medicacao “ (E3), (E7). “ela ndo aceita que tem um problema entdo o que faz, faz obrigada,
ela devia tomar a medicagdo, mas ela chegava-me a admitir que ndo tomava nada, porque
nao precisava, mesmo que eu tivesse uma conversa com ela, ela diz que nao precisa” (E8);
‘eu ndo a obrigo a tomar, porque ela ndo quer comigo (...), deixou de ter o tratamento
compulsivo e abandonou a injegdo e a medicacao, ha mais de meio ano (E9).

Estima-se que 50% dos doentes com esquizofrenia em ambulatério (dados de
Inglaterra) ndo adiram a medicagao (Frangou e Murray, 2000) por todas as implicagbes
clinicas, sociais, familiares e financeiras que delas advém. Para além do medo dos efeitos
secundarios, na maioria das pessoas com esquizofrenia encontra-se presente a recusa em
admitir a doenca (AFONSO, 2002).

e Principal tratamento

O tratamento medicamentoso é visto pelos cuidadores informais como o principal

tratamento, sendo a cura mais importante: “é a cura mais importante que ela tem” (E9).

Estes resultados vao de encontro ao que refere a literatura, em que o doente com
esquizofrenia ndo pode passar sem medicagao. Os neurolépticos sdo o pilar em que assenta
cada tratamento psiquiatrico (CALDAS DE ALMEIDA; XAVIER, 1997). Contudo, nenhum
dos cuidadores refere a importdncia de se associar outros tratamentos ao farmacolégico.
Cada vez mais se reconhece que o tratamento estritamente farmacoldgico da esquizofrenia
€ insuficiente ja que, para além da necessidade de adesdo a terapéutica por parte dos
doentes, nem sempre o cumprimento da prescricdo garante a efetividade clinica
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2004).

Cateqoria: Veiculo de tansmissao da informacéao

Subcategorias:

¢ Nao profissional de saude

Quatro dos cuidadores sabiam o nome da doenca por outros meios, sem ser pelos
profissionais de saude, nomeadamente através do relatério médico (carta de alta), internet e

um respondeu que descobriu sozinho (intuicdo): “soube num relatério que ela trouxe da
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médica” (E2); “quando foi internada tive acesso ao relatério e li” (E8); “fui eu que cheguei ao
diagnostico de depressao” (E3); “a minha filha é que foi ver & internet” (E5).

¢ Profissional de saude

Trés dos cuidadores referiram saber 0 nome da doenca pelos profissionais de saude,
médico: “foi um profissional de saude” (E4); “os médicos disseram-me” (E7) e (E9).

Perante estes dados, a relacdo entre os profissionais de saude e os cuidadores
deveria ser melhorada. Algumas das expectativas dos cuidadores quanto as
intervengdes/atitudes dos enfermeiros passam pelo envolvimento do cuidador nos cuidados,
por receber orientacao social, querer mais informagdo sobre algumas atividades que irdo
realizar no domicilio, assim como um atendimento humano e personalizado (CERQUEIRA,
2005).

Em relagéo a tematica: conhecimentos do cuidador informal acerca da doenca
mental, neste estudo os resultados sdo indicativos de que os cuidadores tém pouca
informacéo sobre a doenga mental, nomeadamente, sobre as causas da doenca, evolugao,
tratamento e efeitos secundarios da medicagcdo. Também Gomes, Martins e Amendoeira
(2011, p. 55-56), num estudo sobre “as familias de doentes mentais” verificaram que “um
elevado numero de familias declaram ndo saber nada sobre a doencga”, acrescentando
também que “um aspeto que pode ser entendido como um certo “pbr a margem” 0s
familiares, (pelos profissionais de saude) € o facto de encontrarmos com relativa frequéncia
expressdes que denotam nao terem conhecimento do estado e do evoluir da doencga”.

Também num estudo fenomenolégico, desenvolvido por Reid, Lloyd e de Groot
(2005), com oito cuidadores, quase todos referiram nédo receber qualquer informacao sobre
a doenca do seu familiar.

6.3 — LIDAR COM OS SINTOMAS DO DOENTE
Para melhor conhecer a convivéncia do cuidador informal e a pessoa com

esquizofrenia, foi- lhes pedido que falassem das dificuldades que sentem no seu dia-a-dia e
quais as suas atitudes perante essas dificuldades.

6.3.1 — Dificuldades sentidas pelo cuidador informal ao cuidar da pessoa com
esquizofrenia

As dificuldades referidas pelos cuidadores informais que sentem no seu dia-a-dia, na
prestacdo de cuidados a pessoa com esquizofrenia centram-se em torno das categorias:
lidar com os sintomas do doente; dificuldades na execucao de tarefas; dificuldades sociais;
dificuldades psicoldgicas e dificuldades financeiras (tabela 3).
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Tabela 3 - Dificuldades sentidas pelo cuidador informal

Tema Categoria Subcategorias Indicadores Unidade
Frequén
-cia
Agressividade 4
Em lidar Por alteracédo do Aparéncia 2
com os comportamento pessoal
sintomas do descuidada
doente Por isolamento social Pouco sociavel 5
Por alteragao do Delirios 2
pensamento persecutorios
Ma adeséao a 7
medicacao
R Na Por ma adeséo ao Ma adesao as 1
SeEE execucao de regime terapéutico consultas
pelo tarefas Recusa do 1
cuidador .
— mternlam.ent.o em
psiquiatria
Sociais Devido a insatisfacao de Escassez de 2
respostas da rede formal recursos
face as necessidades do comunitarios
doente
Psicologi- Falta de insight para a Falta de 4
cas doenga colaboracao do
doente na
parceria de
cuidados
Tristeza 3
Pelas emocdes vividas Medo 3
Ansiedade 2
Desespero 2
Financeiras Pela dificuldade em Reforma 1
adquirir a medicagao insuficiente
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Categoria: Dificuldades em lidar com os sintomas do doente

Subcategorias

e Alteracao do comportamento

Ao longo do discurso os cuidadores referiram dificuldades em lidar com os sintomas
do doente, por apresentar alteracdo do comportamento, tendo sido a agressividade a mais
referida: “quando ele andava agressivo tinha dificuldade” (E1); “quando ela esta agressiva e
se fecha no quarto eu vou |4 para ela sair, mas nao sai” (E2); “ela ja me chegou a bater e a
minha mae. Nao tomava os medicamentos e dava-lhe para bater” (E6); "por vezes era
agressiva verbalmente com as pessoas” (E8).

A aparéncia pessoal descuidada também é mencionada pelos cuidadores como uma

das dificuldades: "muitas vezes é preciso vesti-lo, fazer a barba” (E1); “aquele brio que tinha
nunca mais teve” (E5).

¢ Isolamento social

O isolamento social foi referido pelos cuidadores informais como uma dificuldade em
lidar com o doente, dizendo que ele é pouco socidvel: "agora, ndo sai de casa, mando-lhe

dar uma voltinha e ele ndo vai, ndo da uma fala (...)” (E1); “ela encafua-se em casa, ela nao
abre as portas, as janelas, ela fica ali todo o dia” (E2); “andar todos os dias a tira-lo da
cama, que fosse passear comigo, ndo senhora diz que se cansa, digo para andar de
bicicleta, mas ndo anda” (E4); “agora estda sempre em casa” (E6); “nao faz nada durante o
dia, esta no computador, 1é os livros dele, estd sempre a escrever, compra o tabaco, fuma
muito. Ele isola-se muito” (E7).

e Alteracao do pensamento

A alteragdo do pensamento, manifestada através dos delirios, surge também com
uma dificuldade em lidar com o doente: “ela fazia-me uma perseguicéo, ligava-me vezes
sem fim até eu atender, e dizia que me roubavam o telemoével, sinceramente ja estava
cansada apesar de saber que ela ndo estava bem” (E8); “quando anda mal, diz que a agua
esta envenenada, aquilo ndo presta, tem mau paladar, pée defeito nestas coisas. Tem
essas coisas da alimentacao, a agua cheira-lhe mal, ela até tem um filtro”(E9).

Neste estudo os cuidadores revelam ter dificuldades em lidar com os sintomas do

doente, nomeadamente com a alteracdo do comportamento, alteracdo do pensamento

(delirios) e o isolamento social. No estudo de Gomes, Martins e Amendoeira (2011, p.55)

verificou-se igualmente por parte do cuidador informal “dificuldades em lidar com a incerteza
dos comportamentos do elemento doente”.

As familias confrontam-se com o stress diario provocado pelos imprevisiveis e
bizarros comportamentos do doente e outros sintomas psicéticos (SANTOS, 2011). O
isolamento social referido por 5 cuidadores também se torna uma dificuldade, pois tal como
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no estudo realizado por Guedes (2008), sdo também os sintomas negativos (e nédo sé os
sintomas mais tipicos da doengca, os positivos), os que perturbam a familia e o
relacionamento familiar.

De acordo com os resultados do nosso estudo, também Colvero, Ide e Rolim (2004),
no estudo que realizaram verificaram que todos os participantes manifestaram extrema
dificuldade em lidar com alguns comportamentos, tais como, as alucinagdes, delirios,
disturbios do pensamento, comportamento de agressividade e com os chamados sintomas

negativos.

Cateqgoria: Dificuldades na execucao de tarefas

Subcategorias
¢ Ma adesao ao regime terapéutico
Na dificuldade ma adesao ao regime terapéutico, a ma adesdo a medicacao foi a

mais referida, por sete cuidadores: “em relagdo & medicacdo nés ndo sabemos se toma ou
nao toma, ela vai a farmacia buscar, depois sei 13, ela diz-me que toma e eu nao sei. Se eu
estiver ali, digo toma a medicagcado ela diz-me ja tomo, eu digo anda |4 que tenho de ir
embora, ela fica agressiva” (E2); “Quando ela deixa de tomar a medicacdo, tenho
dificuldades” (E3), (E6) e (E8); “Ele ndo tomava a injecao, nao queria” (E5); “Também é
dificil quando ele ndo quer tomar a medicacdo, em que eu vejo que ele ndo toma, e nao
posso fazer nada, porque ele ndo me ouve. Acha que nao precisa. Quando os enfermeiros
do comunitario, vieram a casa para dar a injecao mensal (Haldol), eu ndo estava e ele nao
abriu a porta para nao levar a injecao. Agora nao a quer ir levar ao Centro de Saude, diz que
vai fazer uma experiéncia para ver como fica, que ndo vai precisar dela” (E7); “As vezes
também nao quer tomar a medicacgao, ela sé toma a medicacao se quiser, se nao, nao
toma” (E9).

Também se torna uma dificuldade para os cuidadores a m& adesdo as consultas,

referida por um cuidador: "Tenho dificuldade em a levar ao médico. Ela consegue manipular,
quando a GNR foi a casa ela preferiu ir comigo e eu levei-a a Viseu. Todos os internamentos
dela tém sido compulsivos” (E8).

Um dos cuidadores ainda aborda como dificuldade a recusa do internamento em

psiquiatria: “O que ela odeia mais é o compulsivo. O meu genro arranjou os bombeiros para
a levar a urgéncia. Tem de ser levada a forga, vieram os bombeiros e levaram-na. Ela néo
quer internamentos, ela s6 é internada porque é compulsivamente, as irmas € que tratam

disso tudo para ela ficar internada” (E9).

A dificuldade na execugdo de tarefas referida pelos cuidadores informais neste
estudo, nomeadamente a ma adesao ao regime terapéutico por parte do doente, vai de
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encontro ao estudo realizado por Stephen et al. (2007) em que cerca de 74% dos doentes
com esquizofrenia interrompem o tratamento no prazo maximo de 18 meses, tornando-se

uma dificuldade para os cuidadores.

Categoria: Dificuldades Sociais

Subcategoria
¢ Devido a insatisfacao de respostas da rede formal face as necessidades do
doente
Dois dos cuidadores informais manifestaram no seu discurso insatisfagdo da
resposta da rede formal face as necessidades do doente, expressando dificuldades no
ambito da escassez de recursos comunitérios para o doente: “Eu acho que o Estado para

estes doentes devia ter do género de uma quinta, com tudo fechado onde houvesse horta,
jardim, uma lavandaria para lavar roupa, para passar, cozer. Estas pessoas que nao tém
familia 24 horas, porque eu ndo posso deixar o meu trabalho, pagavamos, as familias
tinham que ajudar, mas pelo menos estavam ocupados” (E2); “havia de haver uma
instituicao para fazerem atividades, como nos outros paises” (E4).

Tal como refere Stein, Diamond e Factor (1990, apud GUEDES, 2008, p.45), outra
dificuldade para as familias, e que origina igualmente uma fonte de sobrecarga, € o tipo de
acompanhamento tradicionalmente fornecido aos doentes pelos servicos de saude mental,
quase sempre passivo e de curta duracao, provocando condi¢des de vida inadequadas, pois
na realidade imediata do dia-a-dia os doentes e as suas familias tém geralmente que
enfrentar sozinhos as dificuldades em todos os niveis.

Os resultados deste estudo também fortificam o enquadramento tedrico, em que é
referido que “na drea do apoio residencial e ocupacional, verifica-se uma insuficiéncia de
recursos (...)* (COMISSAO NACIONAL PARA A REESTRUTURAGCAO DOS SERVICOS DE
SAUDE MENTAL, 2007, p.86)

Cateqoria: Psicoldgicas

Subcategorias
e Falta de insight para a doenca

A nédo colaboracdo do doente na parceria de cuidados com o cuidador, manifestada

pela falta de insight, é referida como uma dificuldade: “Se ela disser que ndo vai para um
sitio nao vai, e diz tu ndo mandas em mim, ndo cumpre” (E2);”ela s vezes é muito teimosa”
(E6); “Ele esta sempre a dizer que a mae € a culpada, esta contra mim, que nao se passa
nada com ele, isto quando anda mal” (E7); “ela diz-me que quem nao estd bem sou eu”
(E8).
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A nao colaboracao do doente na parceria de cuidados, sucede-se devido a muitas
vezes a falta de insight para a doenga, que segundo Frangou e Murray (2000), aparece
como um dos principais sintomas da esquizofrenia (97%). Para além do medo dos efeitos
secundarios, nas pessoas com esquizofrenia as falhas na compliance encontram-se
fortalecidas também por fatores caracteristicos da propria doenca, particularmente, a recusa
em admitir a doenca e a atitude negativa face ao tratamento e a sua duracdo (AFONSO,
2002).

e Emocdes vividas: “processo psicolégico: sentimentos conscientes ou
subconscientes, agradaveis ou dolorosos; podem aumentar com o stress ou com a doenga”
(CONSELHO INTERNACIONAL DE ENFERMEIROS, 2011, p.52).

As emogobes identificadas pelos cuidadores informais foram todas emocdes
negativas:

Tristeza: mencionada por trés cuidadores:” Eu as vezes fico com pena dela, vou a
casa dela e saio de 14 a chorar” (E2);” (...) ndo faz mal a ninguém, mas da-me pena vé-lo
assim” (ES5); “ela n@o me quer em casa porque eu digo tens de te tratar, e fico triste” (E9).

Medo: referido por trés cuidadores: “Quando ele andava agressivo tinha dificuldade
porque até tinha medo dele” (E1); “se ndo os tomar é que € um problema, até pode dar cabo
de uma pessoa” (E6); “Quando é agressivo, ndo ago, fico com medo” (E7).

Ansiedade, dois dos cuidadores, referiram ansiedade: “Tenho muitas dificuldades,

porque se eu vou a casa dela e digo despacha-te para a levar ao médico, ela ndo quer ir e
depois eu enervo-me e enervo-a a ela, fico ansiosa” (E2); “Ela as vezes é muito teimosa.
Depois eu berro com ela, enervo-me com ela” (E6).

Desespero (referido por dois cuidadores): “Andar todos os dias a dizer para beber
menos cerveja, andar todos os dias a dizer para comer menos, (...) (E4); “sinceramente ja
estava cansada apesar de saber que ela nao estava bem” (E8).

O aparecimento de emocgdes classificadas pelo cuidador como sendo negativas
(tristeza, medo, ansiedade e desespero) surge como uma dificuldade. Segundo estudos
realizados em Portugal, Espanha e outros paises, os cuidadores “(...) manifestam sintomas
como excesso de cansaco, ansiedade, irritabilidade, medo, nervosismo, entre outros ”
(SANTOS, 2006, p. 45).

No estudo de Gomes, Martins e Amendoeira (2011, p.55), os cuidadores de doentes
mentais vivem “um sentimento de inseguranca e desconforto diante da imprevisibilidade do
seu comportamento futuro (...) e convivem com medo de que algo subito possa acontecer”.

As emocdes dos cuidadores deste estudo, sao similares a outros estudos em que os
cuidadores de uma pessoa com esquizofrenia podem ainda apresentar medo, sentimentos

de solidao, irritabilidade, inquietacdo, ansiedade e preocupagbes com o futuro
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(SHIZOPHRENIA SOCIETY OF CANADA, 2003; LEFF e WARNER, 2008 e FERREIRA,
2008).

Categoria: Financeiras

Subcategoria

¢ Dificuldade em adquirir a medicacao

Esta dificuldade foi referida por um cuidador, fazendo referéncia a reforma
insuficiente do doente: “(...) se néo fosse eu (...) ela ganha apenas 200 Euros, nem da para

metade dos medicamentos, paguei este més 90 Euros (...) ” (E1).

A referéncia a dificuldades financeiras, devido a reformas insuficientes, apenas € dita
por um cuidador (11%). Marques (2007), refere que as dificuldades financeiras constituem
outro problema importante vivenciado pelos cuidadores informais. Como a doenga se
declara durante os anos criticos da formagao profissional, as pessoas com esquizofrenia
tém menos probabilidades de completar a formacdo necessaria para realizar trabalhos
especializados. Como resultado disso, muitos portadores de esquizofrenia carecem de
competéncias sociais e experiéncia laboral capazes de garantir o seu funcionamento social
e a sua subsisténcia, ficando por isso a cargo financeiro das familias (SANTOS, 2011).

Todos estes sentimentos e dificuldades sdo habitualmente associados ao conceito
de sobrecarga familiar, aspeto que devemos ter em atengao no cuidador informal.

6.3.2 — Estratégias de coping utilizadas pelo cuidador informal

Sendo o coping definido como “gerir o stress e ter uma sensagao de controlo e de
maior conforto psicolégico” (Conselho Internacional de Enfermeiros, 2011, p.46), as
estratégias utilizadas pelos cuidadores informais foram organizadas nas seguintes
categorias: internas e externas (Tabela 4).
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Tabela 4 - Estratégias de coping utilizadas pelo cuidador informal

Tema Categoria Subcategorias Indicadores Unidade
Frequén
-cia
Fuga do problema N&o fazer nada 6
Emocbes Medo 1
negativas Irritabilidade 1
Estratégias | Estratégias Aceitacdo Estabelecer regras e 1
de coping | de coping do problema limites ao comportamento
utilizadas internas do doente
pelo Comunicacao assertiva 2
cuidador — , -
Estratégias Apoio formal Delegado de saude 3
informal , .
de coping Bombeiros
externas

Categoria: Estratégias de coping internas

Os cuidadores referem que as estratégias de coping utilizadas por si prendem-se
com a sua propria organizacao interna. ldentificaram-se entao, as seguintes subcategorias:

e Fuga do problema

A fuga do problema é a estratégia interna mais usada pelo cuidador, em que refere

nao fazer nada perante o problema: “Tenho de sofrer com paciéncia, o que € que eu hei-de
fazer, nao fago nada” (E1); “Quando ela esta agressiva e se fecha no quarto eu vou la para
ela sair, mas nao sai, viro costas e vou embora. Se eu vou responder como eu penso que
responderia para uma pessoa normal, mas eu vejo que ela ndo é, que é doente, mas eu nao
sei como lidar com aquilo, ndo sei se hei-de reprimi-la se hei-de ralar (E2); “As vezes saio de
casa, deixo-a e depois ela fica mais calma” (E6); “ndo posso fazer nada, porque ele ndo me
ouve. E eu o que é que posso fazer? Nao posso pegar nele ao colo e leva-lo, ele ndo me
ouve. Quando é agressivo, ndao ago, fico com medo, tento fugir de ao pé dele, tento fugir de
casa“ (E7); “ultimamente por vezes ja ndo dizia nada, porque ao dizer ela ia exaltar-se mais.
Se eu insisto ela fica contra mim, e eu ndo posso pegar nela e leva-la.” (E8); “Vou embora,
eu evito que ela fique arreliada, o que € que eu hei-de dizer.” (E9).

Costa e Leal (2006), referem que os cuidadores usam como estratégias de coping
internas, as estratégias de evitamento, como a fuga do problema, que apesar de parecerem
relativamente eficazes numa fase inicial de confronto com o acontecimento stressante, se

utilizadas de forma crénica podem ser um fator de risco para respostas adversas.
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e Emocoes negativas

Dois dos cuidadores manifestam emogdes negativas, tais como, medo e
irritabilidade: “Eu fico, como € que eu hei-de dizer, fico irritado, porque quero puxa-lo, quero
que ele ande porque lhe fazia bem” (E4); “fico com medo” (E7);

As estratégias focadas na emocgao sao as mais usadas pelos cuidadores de doentes
mentais, tendo em vista que sao situacoes de stress prolongado. Estes resultados vao de
encontro ao que a revisao bibliografica diz. Tendo-se em vista a situagao crénica da maioria
dos transtornos mentais, pode-se supor que os familiares utilizem esse tipo de estratégia
para se sentirem melhor na situagao de cuidadores (RAMMOHAN; SUBBAKRISHNA, 2002).

O coping centrado em regular os estados emocionais, estd mais associado a
situagdes avaliadas como dificeis ou mesmo de mudancga impossivel.

e Aceitacao do problema

Um dos cuidadores refere estabelecer regras e limites ao comportamento do doente:

"Tenho de me impor, perdeu o brio“ (E5) e dois cuidadores disseram manter uma

comunicacao assertiva com o doente: “Se eu conversar com ela com calma, ela ouve-me e

confia em mim e acaba por fazer o que digo, por exemplo ela ndo queria ficar internada, nao
assinava, mas eu falei com ela e aceitou” (E3); “no inicio contrariava-a, mas depois tentava
falar com ela calmamente” (E8).

Apenas 1 dos cuidadores informais (11%) referiu como estratégia de coping a
aceitacdo do problema, tentando estabelecer regras e limites ao comportamento do doente
e usando uma comunicacao assertiva. Tal como referido no enquadramento teérico, de
acordo com Rose (1996), existem alguns fatores que podem melhorar as estratégias de
coping dos familiares, tendo sido destacados o colocar limites no comportamento do doente.

Categoria: Estratégias de coping externas

Os cuidadores informais referem que as estratégias de coping utilizadas por si
prendem-se com a procura de ajuda, através da seguinte subcategoria:
e Apoio formal

O recurso ao apoio da rede formal (delegado de saude e bombeiros) surge-nos como

outra alternativa, mencionada por trés cuidadores: “Raramente fica calma a partir dai tem de
ser com outros meios, tenho de pedir ajuda” (E7); “muitas vezes para ela ficar internada, vou
falar com o delegado de saude.” (E8); “0 meu genro arranjou os bombeiros para a levar &
urgéncia. Tem de ser levada a forga, vieram os bombeiros e levaram-na” (E9).

Da experiencia do investigador, muitas vezes o doente quando esta descompensado,
nao aceita o internamento, tornando-se necessario por vezes a familia pedir ajuda a

entidades formais para conseguir levar o doente ao médico.
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Também no estudo de Gomes, Martins e Amendoeira (2011, p. 56), 0os apoios que as
familias encontram quando o seu familiar descompensa, “séo o recurso as forgas policiais”.
Em ambos os estudos o cuidador informal ndo se faz referéncia aos profissionais de saude
da 4rea da saude mental.

6.4 — CONTRIBUTO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE DO DPSM-CHTV,EPE, NA
PREPARACAO DO CUIDADOR INFORMAL PARA CUIDAR
Da andlise das respostas sobre o contributo dos profissionais de saude, percebido
pelos cuidadores informais na sua preparagdo para O cuidar, surgiram as seguintes
categorias e subcategorias (tabela 5).
Tabela 5 - Contributo dos profissionais de saude do DPSM-CHTV, EPE, percebidos pelo
cuidador informal, na sua preparagao para cuidar da pessoa com esquizofrenia

Tema Categoria Subcategorias Indicadores Frequ
éncia
Discurso negativo/ Auséncia de Auséncia de 7
Parceria de planeamento da alta informagéao
cuidados nao vivida | Desconhecimento | Nao envolver o 9
Contributo das necessidades cuidador no
dos do cuidador informal processo de
profissionais cuidar
de saude, Discurso positivo | Informagéo recebida | Informacéo sobre 2
percebidos o doente no
pelo cuidador internamento
Sl A Informar sobre a 4
sua Sugestoes para a Psicoeducacéao doenca
prepara.gao equipa de Como lidar com 2
para cuidar enfermagem os sintomas
Informar sobre o 2
doente durante o
internamento
Profissionais de Profissional de Médico 2
saude que ajudaram saude
na preparagao para
o cuidar
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Categoria: Discurso negativo/ Parceria de cuidados nao vivida

Subcategorias
e Auséncia de planeamento da alta
Foi referido pelos participantes do estudo auséncia de informacdo no processo do

cuidar por parte dos profissionais de saude, ndao havendo assim, programacao da alta:
“nunca me falaram nada acerca da doenga” (E1); “nunca explicaram nada” (E2); ndo deram
informacédo nenhuma” (E3); “s6 falam do comportamento dele no internamento, dizem que é
uma pena” (E4); “ha muitas coisas que poderiam fazer, basicamente todas, praticamente
nao me dizem nada, se esta pior ou melhor, como passou a noite ou o dia, n6s vamos visita-
lo ao hospital e as informacbes que tenho é s6 se me dirigir a médica, porque das outras
pessoas ninguém me diz nada” (E7); “nem por isso me forneceram informagdes. Nunca me
abordaram eu é que normalmente tento falar com os enfermeiros e saber como ela esta;
nunca me disseram nada” (E8); “nunca me deram informacgdes, o0 que sei é dos hospitais
particulares” (E9).

Os cuidadores informais deste estudo referem a auséncia de informagéo por parte
dos profissionais de saude, tal como nos referéncia a Comissdo Nacional para a
Reestruturacdo dos Servigos de Saude Mental (2007), a necessidade primaria das familias é
a da informagéo. Petronilho (2007), num estudo de revisao de literatura refere que a
necessidade de informagao constitui 0 maior problema para doentes e familiares apds a alta
hospitalar. Este assunto torna-se sensivel aos cuidados de enfermagem, mas para isso 0s
enfermeiros terdo de comegar a incorporar no seu exercicio profissional os cuidadores
informais e vé-los como parceiros no cuidar.

O EESM, devera promover a continuidade de cuidados, que se podera neste
contexto definir como a transicao real e eficaz do doente do hospital para casa, sendo
fundamental para o éxito dos cuidados domiciliarios. Para que exista sucesso nesta
transicao, ela deve ser iniciada no momento da admissdo do doente no internamento
através do processo de planeamento da alta clinica (SEQUEIRA, 2010).

¢ Desconhecimento das necessidades do cuidador informal

Esta subcategoria foi dita por todos os cuidadores (100%), referindo nos seus

discursos que os profissionais ndo envolvem o cuidador no processo de cuidar: “nunca

tiveram em conta as minhas necessidades” (E1) (E6); “nunca me abordaram para saber as
minhas necessidades” (E2) (E5), (E8); (E9); "ndo deram nenhuma informacdo” (E3); “eles
falam mais com ele, comigo nao é tanto” (E4); “ndo se dirigem a mim para saber se eu tenho
dificuldades, s6 falam relativamente ao meu filho” (E7).

Quanto a avaliagdo das necessidades do cuidador informal por parte do profissional
de saude, verificou-se que 9 dos cuidadores (100%) responderam que os profissionais de



74

saude do DPSM-CHTV, EPE, desconhecem as necessidades do cuidador informal. Tal
como no estudo de Gomes, Martins e Amendoeira (2011, p. 56), “em todos os momentos as
intervengdes sao centradas no doente”. Santos (2011), também refere que as necessidades
associadas a tarefa de cuidar continuam a merecer pouca atencao por parte de politicos,
investigadores e profissionais.

Também segundo outros autores (Borgermans, Nolan e Philp, 2001), a literatura tem
revelado a nivel das necessidades do cuidador informal algumas conclusdes centrais, tais
como: as necessidades dos cuidadores informais sdo muito importantes no contexto da
avaliagdo, porém tém sido pouco estudadas e concetualizadas, existem poucos
instrumentos disponiveis para avaliar as necessidades dos cuidadores informais.

A concretizagao de uma avaliagdo do cuidador tem, em geral, como destino a sua
integragdo num plano de cuidados ao doente e ndo a compreensao global das suas
necessidades especificas. Dificilmente se pode ajudar adequadamente as pessoas sem a
percecao holistica das suas necessidades (PEREIRA et al., 2006).

A comunicacao torna-se um aspeto crucial nos intervenientes (profissionais de saude
e cuidadores) nesse processo. Uma vez que comunicar € uma das capacidades
fundamentais do ser humano, vale a pena refletir sobre 0 modo como os profissionais a
concretizam com os cuidadores e com o doente. E através da comunicagdo que
estabelecemos e aprofundamos as relacdes terapéuticas e interpessoais e, deste modo,
percebemos a forma como os seus cuidadores vivem e manifestam as suas necessidades,
problemas de saude, medos e expectativas (SANTOS, 2006).

As intervengbes dos profissionais de saude devem ser orientadas para os
cuidadores, encarando-os ndo unicamente como recetores de cuidados mas também e

particularmente como parceiros do cuidar (Mendes, 2005).

Categoria: Discurso positivo

Subcategorias
¢ Informacao recebida
Dois dos cuidadores informais referiram ter recebido informagdes dos profissionais

de saude, relativas ao doente durante o internamento “penso que os enfermeiros o
acompanharam bem, quando o vinha visitar havia sempre informacdes que davam relativas
ao meu filho” (E4); “eles sdo muito bons, dizem vocé tenha cuidado com os medicamentos”
(EB).

O discurso positivo, mencionado apenas por 2 cuidadores (22%), fazia referéncia
somente & informacado recebida acerca do estado do doente no internamento e nao aos
aspetos relacionados com as intervengbes psicoeducativas, em que o seu objetivo é o de

“permitir lidar mais eficazmente com a doenca através de um melhor conhecimento sobre os
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sinais e sintomas psicopatolégicos, os sinais precoces de alarme para as recaidas, a
etiologia, (...)” (PEREIRA, XAVIER; FADDEN, 2007, p. 247).

Cateqoria: Sugestoes para a equipa de enfermagem

Subcategorias

e Psicoeducacao

A psicoeducagao surge como uma das principais sugestdes dadas pelos cuidadores
informais, fazendo referéncia aos seguintes aspetos: informar sobre a doenca; como lidar
com os sintomas e informar sobre o estado do doente no internamento.

Informar sobre a doenca: Mencionado por quatro cuidadores: “gostaria que falassem

sobre a doenca dele” (E1); (E5); “Eles se calhar ndo sabem verdadeiramente a doenca dela.
Tomara eu que soubessem a doenca dela e me explicassem” (E6); “Em relacdo a doenca.
Por que é que isto acontece” (E8).

Como lidar com os sintomas: Resposta dada por dois cuidadores: “Informarem se ela

tiver estas atitudes reagir assim, se tiver estas reagir assim, eu posso pensar que estou a
fazer bem e estou a fazer mal” (E2); Sinceramente gostava que me informassem como lidar
com ela” (E8).

Informar sobre o doente durante o internamento: Dois dos cuidadores referiram: ” ha

muitas coisas que poderiam fazer, basicamente todas, praticamente ndo me dizem nada, se
esta pior ou melhor, como passou a noite ou o dia” (E7); “gostava que me dissessem o que
se passa, se esta melhorzinha (...)” (E9).

Os cuidadores informais transmitiram como sugestdes para a equipa de
enfermagem a realizacao de intervengdes psicoeducativas. As intervengdes psicoeducativas
dirigidas por profissionais a familias de pessoas com esquizofrenia, sdo consideradas como
uma componente fundamental numa abordagem global com vista ao tratamento e
recuperacao do doente, até porque um vasto corpo de investigacdo tem demonstrado que,
ao ir de encontro as necessidades das familias, contribui também, de forma evidente, para
melhorar a situagao do doente e o bem-estar da familia como um todo (MCFARLANE et al.,
2003).

A psicoeducacao é uma das praticas clinicas mais frequentemente adotadas como
estratégia nos servicos de Saude Mental, uma vez que vai claramente ao encontro dos
objetivos e valores da Reabilitagdo Psicossocial (PEREIRA et al., 2006).

O EESM, tem um papel muito importante na area da psicoeducacao, fazendo parte
as intervengodes psicoeducativas da quarta competéncia especifica do EESM (ORDEM DOS
ENFERMEIRQOS, 2010).

Na especificidade da pratica clinica em enfermagem de saude mental, sdo as
competéncias de ambito psicoterapéutico, que permitem ao EESM desenvolver um juizo
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clinico singular, distinto das outras areas de especialidade (ORDEM DOS ENFERMEIROS,
2010).

Cateqgoria: Profissionais de saude que ajudaram na preparacao para o cuidar

Subcategorias

¢ Profissional de saude

Dois dos cuidadores referiram apenas ter a ajuda do médico na sua preparagao para
o cuidar: “A mim sé foi o médico que me chamou c4 um dia para falarmos todos, para
explicar sobre a doenga” (E5); “Eu falo s6 com o médico” (E7).

Assim, neste contexto torna-se importante saber quais os profissionais de saude
que ajudaram o cuidador informal na preparagdo para o cuidar, surgindo como Unica
resposta 0 médico. Sendo o investigador deste estudo enfermeira, ndo posso deixar de
refletir acerca destes resultados, ndo tendo por objetivo a generalizacdo, mas sim a
compreensao do fendmeno. Estes dados sdo desanimadores, contudo, mais uma vez se
revela que os profissionais de saude ndo tém em conta as necessidades dos cuidadores
informais. Igualmente no estudo de Gomes, Martins e Amendoeira (2011, p. 579) “a
conclusao que se tornou mais pertinente reter refere-se a atitude dos enfermeiros perante o
sofrimento destas familias. Nao encontramos referéncias claras a apoio que estes
profissionais oferecem”.

Os enfermeiros devem avaliar as necessidades da familia. Alias, as intervengdes na
familia propostas pelos enfermeiros estdo enquadradas no ambito do Plano Nacional de
Saude 2004-2010, em que se propde capacitar a familia para a prestagcdo de cuidados
informais, através duma abordagem centrada na familia e no ciclo de vida (MINISTERIO DA
SAUDE, 2004, p.53).

6.5 — NECESSIDADES DE INFORMACAO/FORMAGCAO IDENTIFICADAS PELO
CUIDADOR INFORMAL

Da analise das respostas concedidas sobre que limitagdes sentem os cuidadores
informais no cuidar a pessoa com esquizofrenia, surgiram as seguintes categorias e

subcategorias (tabela 6).
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Tabela 6- Necessidades de informagao/formacao identificadas pelo cuidador informal

Tema Categoria Subcategorias | Indicadores Frequén-
cia
Varios aspetos da 4
Doenca mental doenca
(fatores basicos | Sinais de recaida 1
sobre a doenca) Evolucao 1
Tratamento 1
Lidar com os Lidar com ele 7
sintomas do
Necessidades Necessidades doente
de informacgao/ | de informagao/ Estabolocer 1
HELTHEEE formagao Aumentar o regras e limites
identificadas funcionamento ao
pelo cuidador social do doente | comportamento
informal do doente
Promover 2
atividades de
lazer
Apoio dos 5
Recursos/apoios profissionais de
comunitarios saude
Futuro do doente 3
Alternativas 2
residenciais

O conceito de necessidades na linguagem corrente reporta-nos para um desejo, algo

gue precisamos e que nos € fundamental (MOREIRA, 2001).

Os cuidadores informais, apenas referiram limitagcdes relacionadas com a falta de

informacéao/formacao que sentem.
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Categoria: Necessidades de informacao/formacao

Subcategorias
¢ Doenca mental (fatores basicos sobre a doenca mental)
Sete dos cuidadores manifestaram necessidade de ter mais informacdo sobre a

doenca mental em geral, os sinais de recaida, a evolucédo e o tratamento: “mais informacgéao

sobre a doenca” (E1) e (E4); “(...) gostava que me explicassem como é que é a doenca”
(E2); “Saber notar logo quando ela comega a ficar mal, porque quando eu dei conta ja
estava avangado, porque eu fico baralhada, umas vezes ela estd com essas coisas todas,
mas depois no dia seguinte ela tem agilidade, vontade de fazer as coisas em casa, entao eu
fico baralhada” (E3); “Eu s6 gostava de saber se esta doenga tem cura, mas se calhar isso é
impossivel” (E5); “Da doenca dela ja sei que ninguém me informa porque nao sabem
verdadeiramente a doenca dela, é a puder de se dar o medicamento sempre a horas” (E6);
“Em relacao a doenca e tratamento” (E8).

Num estudo fenomenoloégico desenvolvido por Reid, Lloyd e Groot (2005), com oito
cuidadores, quase todos referiram ndo receber qualquer informagéo sobre a doenga do seu
familiar. Também, no estudo de Santos (2011) efetuado em Portugal, nos dez itens de maior
interesse encontra-se os fatores basicos sobre a doenga mental.

e Lidar com os sintomas do doente

Sete dos cuidadores gostariam de saber como lidar com 0s sintomas do doente:

“Como lidar com ele” (E1) e (E7); “O que € que a gente que esta ao lado deve fazer, deve
contrariar, ndo deve, porque eu nao sei se estou a fazer bem contrariar aquilo que ela quer”
(E2); “Saber aconselhéa-la, falar com ela” (E3); “Gostaria de saber o que seria melhor para
lidar com ele para ele se sentir melhor” (E4); “Saber como devo lidar com ela, na fase de
descompensacao” (E8); “Como a devia tratar (...)” (E9).

Quase todos os estudos (Santos, 2011;Gomes, Martins e Amendoeira, 2011;
Sequeira,2010; Winefield e Harvey, 1994; MacFarlane et al., 2003) referem como
necessidade dos cuidadores saber lidar com sintomas do doente.

¢ Aumentar o funcionamento social do doente

Uma outra necessidade de informacao que o cuidador informal menciona, prende-se
nas acoes a desenvolver para aumentar o funcionamento social do doente, manifestado
pela vontade de estabelecer regras e limites ao comportamento do doente e promover
atividades de lazer.

Estabelecer regras e limites ao comportamento do doente: referido por um cuidador

informal “Como é que hei-de proceder para ele fazer mais exercicio fisico, gostava também
que ele me ouvisse mais, aceitasse mais os conselhos do pai” (E4).
Promover atividades de lazer: mencionado por dois cuidadores “Comprei-lhe uma

bicicleta mas ele passa é o tempo no computador, de resto ndo tem vontade para mais
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nada” (E4); “J& tentamos trabalho remunerado, mas foi dito que ndo, aqui na vila, ndo ha
nada s6 a ASSOL, s6 que nao abrange a doencga dele. Deviam estar ocupados mas aqui
néao ha nada” (E7).

No estudo de Santos (2011), também um dos dominios de maior interesse é
aumentar o funcionamento social do doente.

O cuidador informal refere que é dificil entender e cuidar do portador que apresenta
atitudes e comportamentos antissociais, se ndo formos informados da doenga e de como
lidar com o doente (SANTQOS, 2006).

¢ Recursos/apoios comunitarios

Relativamente aos recursos/apoios comunitarios os cuidadores gostariam de obter
informacdo sobre: apoio dos profissionais de saude, futuro do doente e alternativas
residenciais.

Apoio dos profissionais de saude: Cinco dos cuidadores referiram: “Gostava que me

apoiassem, de saber se a doenca dele da para me apoiarem mais alguma coisa, apoio dos
profissionais” (E1); “Apoios na comunidade e dizerem dirija-se aqui ou ali, se disserem olhe
existe aqui uma clinica nés vamo-nos informar” (E2); “Ja fui & assistente social, nunca
fizeram nada. A minha irma ficava na rua se nao fosse eu, 0 meu irmao ja a meteu na rua”
(E6); “Sinto-me sozinha quando ele fica pior. Era mais uma questdo de ajuda. Mais apoio
mais pessoalmente, os profissionais virem mais vezes a casa, para ndés também aliviarmos
um pouco” (E7); “ Ou quais os procedimentos a ter no imediato, quando notar que alguma
coisa nao esta a correr bem, o que fazer, com quem falar” (E8).

Quanto a importadncia do apoio dos profissionais de saude mencionado por 5
cuidadores, existem alguns estudos, que exibem o impacto de algumas intervengdes para a
diminuicao da sobrecarga nos cuidadores, como por exemplo: visitas domicilidrias e sessdes
educacionais com informacdo sobre a doenca mental (MAURIN; BOYD,1990 apud
GUEDES, 2008, p 54).

Futuro do doente: mencionado por trés cuidadores: “Se eu chegar a um ponto de nao

0 puder mesmo ajudar, morremos aqui os dois, os meus filhos estdo no estrangeiro” (E1);
“Preocupa-me o futuro dele, é o que mais me preocupa, em o pai faltando os irmaos tem a
vida dele. Nos governos ja ndo acredito em nenhum, ndo ha apoios nenhuns. Ele nao
orienta o dinheiro, se eu lhe der 5 euros ele gasta logo, se der 100 gasta os cem. Precisa de
alguém no futuro que o oriente” (E4); “Um dia que eu morra, ele fica ca sem ter a mae para
0 apoiar. Tem os irmaos, mas nao tém grande tempo para ele. Gostava de saber sobre
apoios” (E5).

Quanto a preocupacao dos cuidadores (33,33%) em relagao ao futuro do doente, vai
corroborar os dados de Pereira (2006), em que 83,3% dos cuidadores também verbalizaram
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preocupagdo com o futuro do doente e 78,7% mostraram-se preocupados com a sua
capacidade de subsisténcia no futuro.

Alternativas residenciais: referido por dois cuidadores: “eu ndo sei se existem casas

para ela estar, deve haver casas dessas” (E2); “Havia de haver um lar para a levarem para
la. O que eu gostava de saber era 0s apoios que ha para ela. Eu penso assim, se eu for
para o hospital sera que nao ha uma casa para ela, ela nao tem filhos nem marido” (E6).

Estes resultados vao de encontro ao que refere a Comissdo Nacional para a
Reestruturacao dos Servicos de Saude Mental (2007), onde se verifica uma insuficiéncia de
recursos apesar do grande avango que se fez desde 1998, e os equipamentos financiados
através do Despacho Conjunto Saude / Seguranga Social n.® 407/98, estes localizam-se
predominantemente nas areas de Lisboa.

Apesar do desenvolvimento recente do Programa de Cuidados Continuados
Integrados de Saude vir abrir perspetivas muito encorajadoras neste dominio, os
mecanismos disponiveis até agora tém um alcance muito limitado, sendo manifestamente
insuficientes para enfrentar o0s problemas colocados pela reabilitagdo e
desinstitucionalizagdo dos doentes psiquiatricos do pais (COMISSAO NACIONAL PARA A
REESTRUTURACAO DOS SERVICOS DE SAUDE MENTAL, 2007).

Para além destas necessidades de informacao identificadas pelos cuidadores
informais, podemos referir que pela analise de conteudo dos seus discursos, estes também
necessitam de receber informagdo no sentido de aperfeicoarem as suas estratégias de
coping, de modo a adquirirem melhores competéncias de comunicagéo e de resolugao de
problemas.

As necessidades que os cuidadores informais sentem no cuidar a pessoa com
esquizofrenia, centram-se apenas nas necessidades de informacao. Tal como ja foi
mencionado na revisdo tedrica, a necessidade primaria das familias € a da informacao
(COMISSAO NACIONAL PARA A REESTRUTURACAO DOS SERVICOS DE SAUDE
MENTAL, 2007).

As necessidades encontram-se centradas na informacdo, nas dificuldades com o
desempenho do papel, nas dificuldades em lidar com os problemas e sofrimento do doente
(SEQUEIRA, 2010), tal como se verificou neste estudo.

Os resultados que obtivemos referentes as limitagées que o cuidador sente no cuidar
a pessoa com esquizofrenia, apenas podem ser comparados com um estudo realizado por
Santos (2011), que segundo este autor e as nossas pesquisas foi o primeiro estudo em
Portugal a avaliar necessidades educativas de cuidadores de pessoas com esquizofrenia,
recorrendo a um questionario (ENQ).
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No estudo realizado por Santos (2011), de entre os dez itens de maior interesse
estdo: obter 0 que necessita dos servicos de saude mental (item do dominio recursos
comunitarios); melhorar competéncias para uma vida independente (item do dominio
aumentar o funcionamento social do doente); melhorar a comunicagdo entre familiares e
doentes (item do dominio aumentar o funcionamento social do doente); o que acontece
quando os pais morrem (item do dominio outros) e sinais e sintomas da doenca (item do
dominio fatores béasicos sobre a doenca mental). Desta forma, estas necessidades
identificadas no estudo de Santos (2011), vao corroborar a importancia das
preocupagdes/necessidades identificadas pelos cuidadores informais no nosso estudo:
doenca mental (fatores basicos sobre a doenca); aumentar o funcionamento social do
doente; recursos/apoios comunitarios e todas as informagoes.

Através do supracitado, podemos verificar que 3 necessidades identificadas pelos
cuidadores do nosso estudo (doenca mental, fatores basicos sobre a doenca; aumentar o
funcionamento social do doente e recursos/apoios comunitarios) constam nos dez itens de
maior interesse do estudo de Santos (2011), com exceg¢do do aprender a lidar com os
sintomas do doente.

No estudo de Santos (2011), o dominio de maior interesse € aumentar o
funcionamento social do doente e o dominio de menor interesse é aprender a lidar com os
sintomas do doente. Estes dados sao diferentes dos resultados do nosso estudo em que as
areas de maior interesse, citadas por 7 dos cuidadores (78%) sao: obter informacdes sobre
fatores basicos sobre a doenca mental e como lidar com os sintomas do doente.

Os resultados do nosso estudo sdo idénticos aos de Winefield e Harvey (1994), onde
verificaram que 65,1% dos cuidadores consideram muito Gtil mais informag¢do acerca das
causas e tratamento da esquizofrenia, e 63,5% mais informacao acerca de como lidar com o
comportamento perturbador.

Também num estudo realizado por Felicissimo (2009), foi evidenciado o
desconhecimento e o preconceito sobre a doenga mental por parte do familiar.

Nos estudos de Winefield e Harvey (1994), foi verificado que a necessidade de
educagao apontada pelos investigadores € corroborada pelos proprios familiares, em que de
121 cuidadores de doentes com esquizofrenia, 65,1% consideram muito Gtil mais informagéao
acerca das causas e tratamento da esquizofrenia, e 63,5% apontam como importante obter
mais informagdo acerca de como lidar com o comportamento perturbador. Estas
necessidades referidas no estudo anterior, foram também sentidas pelos cuidadores
informais do nosso estudo.

Pitschel-Walz et al. (2001), também fizeram uma metandlise de 25 estudos e
verificaram que os familiares necessitam de mais informagédo sobre a doenga e sobre como

lidar com o doente.
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Face aos resultados obtidos, ha que colocar a seguinte reflexdo “E possivel que
tenhamos que suportar as regras, as modas, as influéncias, ordens imperiosas que ndés nao
escolhemos. Quer se tratem de acbes exteriores ou de agbes sobre si, a questdo
fundamental é saber como somos ndés atores de saude. Seja na preocupagdo ou no
esquecimento de si e / ou dos outros. Sera que estaremos comprometidos existencialmente
na acdo ou somos o0s objetos de um sistema?...”(HONORE, 2004, p. 91).

Perante os resultados do estudo, o fundamental € compreender de que modo
estamos envolvidos na continuidade de cuidados, seremos atores ou espectadores neste

processo.
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7 — CONCLUSOES

Os resultados deste estudo evidenciam claramente que os cuidadores informais,
carecem de informagéao relevante para o processo do cuidar. Contudo, dado tratar-se de um
estudo qualitativo, ndo podemos partir destas conclusées e generaliza-las para outros
cuidadores de pessoas com esquizofrenia, mas permite-nos uma compreensao alargada do
fendbmeno, podendo as mesmas serem utilizadas no contexto onde foi desenvolvida a
investigacao.

Na fase de conclusdo do nosso estudo, consideramos relevante fazer uma reflexao
sobre a forma como este se desenvolveu e também, sobre as conclusdes a que chegamos.

Principiando pelo tema escolhido, consideramos que € um tema muito pertinente,
uma vez que tendo em conta a pesquisa efetuada, verificamos que o tema necessidades
educativas do cuidador informal da pessoa com esquizofrenia (e outras patologias mentais),
foi pouco estudado, sendo o presente trabalho o segundo em Portugal que estuda as
necessidades educacionais dos cuidadores informais da pessoa com esquizofrenia.

A maior parte do conhecimento existente acerca das necessidades educativas dos
cuidados informais a doentes com esquizofrenia, provém de investigagées conduzidas nos
EUA e em alguns paises europeus. No contexto portugués, encontra-se ainda num estado
embrionario.

A seguir apresentaremos as principais conclusées do estudo de acordo com as
questdes formuladas, os objetivos propostos e o enquadramento tedrico da investigagao:

Do conjunto de resultados que caracterizam s6cio demograficamente os cuidadores
informais deste estudo, podemos concluir que todos os cuidadores sao familiares
confirmando assim, que o principal agente de cuidados a pessoa com esquizofrenia é a
familia.

O perfil dos nossos cuidadores vai de encontro ao perfil conhecido por diversos
autores na area do cuidado informal. Sao os pais (com maior percentagem a mae) e filhas e,
em alguns casos a esposa 0s cuidadores principais. A grande maioria dos cuidadores
coabita com os doentes, sendo as mulheres as principais cuidadoras (mae, irma e filha) sem
profissao ou reformadas.

Destacamos, ainda, o contributo das pessoas idosas na prestacdo de cuidados
informais ja que a média das idades foi de 59 anos, sendo esta realidade j& encontrada
noutros estudos.

Relativamente ao tempo de prestacao de cuidados pelo cuidador informal a pessoa
com esquizofrenia, verifica-se que estes cuidadores prestam cuidados hd uma média de 10

anos. Quanto ao numero de internamentos que o doente ja teve, a média é de 3
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internamentos. Isto pode significar que tendo em vista a natureza cronica da doenca mental,
o cuidador informal é submetido ao efeito prolongado do evento stressor envolvido na
experiéncia quotidiana de cuidar do doente, o0 que pode afetar a sua prépria saude mental.

Desta forma o objetivo: Caracterizar sécio demograficamente o cuidador informal
da pessoa com esquizofrenia, foi alcancado.

Os cuidadores informais deste estudo apresentam poucos conhecimentos acerca da
doenca mental, nomeadamente quanto ao nome da doenga, causas, sintomas, evolugéo e
medicagao psiquiatrica.

A compreensdo que os cuidadores informais mostram ter sobre a doenga mental é
uma compreensao préxima da que é de pressupor no Senso comum, ou seja, os cuidadores
responderam pelo resultado da sua experiéncia com o doente no dia-a-dia, nao
demonstrando um conhecimento esclarecido.

Relativamente ao nome da doenca, 67% dos cuidadores informais mostraram ter

conhecimento, respondendo igual ao diagnostico do processo clinico. Mas, apesar da
grande maioria dos cuidadores saberem o nome da doenga, essa informagdo nao foi
transmitida por profissionais de salde, mas sim pela pesquisa que efetuaram ou pela
informacéo lida na carta de alta do médico.

Relativamente as causas da doenca, também ndo revelaram ter um conhecimento

que va para além da experiéncia com o doente, atribuindo as causas a acontecimentos que
existiram na vida do doente ou entao relacionam com aspetos familiares. Em quase todas as
respostas em que referiram as causas, segundo o seu ponto de vista, entra a palavra “nao
sei” e 2 cuidadores (22%) referiram mesmo nao saber. Sabemos que nao é facil identificar a
causa da doenca mental, sabemos inclusive, que muitas vezes a causa pode ser
multifatorial, contudo, achamos que os conhecimentos contemporaneos permitem esclarecer
melhor os cuidadores.

Quanto aos sintomas da doenca todos os cuidadores foram respondendo, mais uma

vez em conformidade com aquilo que observam do comportamento do doente.
Demonstraram ndo saber quais os sintomas positivos e negativos caracteristicos da
esquizofrenia, bem como enunciar os termos corretos como alucinagdes e delirios (apenas 1
cuidador utilizou este vocabulario).

Os conhecimentos relativos a evolucao da doenca também sédo poucos. 33,33% dos

cuidadores revelaram auséncia de conhecimento e os restantes apenas se referiram a sua
cronicidade, fruto de se aperceberem que esta doenga néao tem cura.
Uma outra drea que precisa de ser trabalhada com os cuidadores informais é a

informacéao relativa a medicacado psiquiatrica, uma vez que a maior parte dos cuidadores

entrevistados apenas se referem aos beneficios da medicacdo, aos efeitos secundarios
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visiveis ou que o doente diz, e ndo estdo alertados para os efeitos secundarios que a
medicacao psiquiatrica pode desencadear, como o chamado impregnacao neuroléptica ou
sindrome extrapiramidal.

Desta forma o objetivo: Compreender o significado atribuido pelo cuidador
informal a doenca mental da pessoa com esquizofrenia, foi atingido.

Os cuidadores informais revelaram dificuldades a varios niveis, nomeadamente:

- Em lidar com os sintomas do doente (agressividade, aparéncia pessoal descuidada

e fugir); dificuldades na execucdo de tarefas: administracdo de terapéutica, ma adesao as

consultas e por vezes recusa em ficar internado (internamento compulsivo); dificuldades
sociais: em que demonstraram a insatisfagdo de respostas da rede formal, referindo-se a
escassez de recursos comunitarios, ou seja, evidenciam o seu descontentamento em

relacdo 4 area do apoio residencial e ocupacional; dificuldades psicolégicas: que se

prendem com a presenga de emogdes negativas (tristeza, medo, ansiedade, desespero) na
prestacdo de cuidados, e também com a nado colaboragdo do doente na parceria de
cuidados; por ultimo aparecem as dificuldades financeiras, relativo ao custo com o doente,

devido as baixas reformas.

Todos estes sentimentos e dificuldades sdo habitualmente associados ao conceito
de sobrecarga familiar, aspeto que devemos ter em atengao no cuidador informal.

O objetivo: Conhecer as dificuldades sentidas pelo cuidador informal ao cuidar
da pessoa com esquizofrenia, foi atingido.

As estratégias de coping utilizadas pelo cuidador informal sdo de natureza interna e
externa. Ao nivel interno 67% dos cuidadores informais utilizam como recurso estratégico a

fuga do problema; 22% dos cuidadores emocdes negativas e apenas 11% aceita o

problema. Isto revela que os cuidadores usam as estratégias de evitamento, como a
negacgao e a fuga do problema, que apesar de parecerem relativamente eficazes numa fase
inicial de confronto com o acontecimento stressante, se utilizadas de forma crénica podem
ser um fator de risco para respostas adversas. Podemos concluir, que os cuidadores usam
estratégias de confronto centradas na emogéo. Por observarem que o problema ¢é inalteravel
empregam as estratégias de evitamento, de minimizacdo, de negacdo com a situagéo
problematica, em que vai permitir e/ou possibilitar o desenvolvimento de expressoes
emocionais desajustadas e perturbadoras.

As estratégias de coping externas sdo o recurso ao apoio formal, em que o cuidador
recorre, mas ja numa fase avancada de descompensacgao sintomatica, como por exemplo
qguando o doente tem de ser observado por profissionais de saude e recusa, colocando em
perigo a sua vida e de terceiros.
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O objetivo: Descrever as estratégias utilizadas pelo cuidador informal face as
dificuldades em lidar com a pessoa com esquizofrenia, foi alcangado.

O processo de formagao dos cuidadores para o ato de cuidar foi maioritariamente
feito através da experiéncia com o doente e nao através do apoio formal (através do apoio
dos profissionais dos servigos de saude e/ou sociais), havendo um sentimento generalizado
de que aprenderam sozinhos a partir da pratica decorrente do tempo.

Assim, pode-se concluir que as intervencgdes dos profissionais de saude do DPSM-
CHTV, EPE, ndo sao orientadas para os cuidadores informais, pelo que nédo existe parceira
no cuidar.

Os cuidadores referiram mais intervengdes dos profissionais de saude
constrangedoras do que facilitadoras, destacando-se entre as primeiras o desconhecimento
das necessidades do cuidador por parte do profissional de saude, tendo tido uma
percentagem de 100% e a auséncia do planeamento da alta referida por 78% dos
cuidadores.

As intervencdes dos profissionais consideradas facilitadoras para a parceria de
cuidados, apenas se referem mais uma vez ao doente, deixando de lado o cuidador. Neste
contexto, o cuidador considerou que os cuidados de enfermagem e de outros profissionais
eram basicamente direcionados para a pessoa doente, pelo que podemos afirmar que o
cuidador n&o foi visto como a outra unidade a cuidar.

Praticamente ndo houve contributo dos profissionais de saude na preparagdo do
cuidador para o cuidar, havendo apenas 2 cuidadores que consideraram o apoio do médico,
nao havendo referéncia aos enfermeiros.

Os cuidadores deixam como sugestdo para a equipa de enfermagem, envolver a
familia/cuidador informal na parceria de cuidados e executarem intervencdes
psicoeducativas, relacionadas com o tema: doenga mental e lidar com os sintomas do
doente.

O objetivo: Conhecer a ajuda prestada pelos profissionais de saude, percebida
pelo cuidador informal da pessoa com esquizofrenia, foi alcancado.

As necessidades educativas na prestagdo de cuidados identificadas pelos
cuidadores informais referem-se as necessidades de informacédo, que sao apresentadas
pela ordem de importancia:

- Doenga mental (fatores basicos sobre a doenga mental, tais como diagnéstico,
etiologia, sintomas da doenca, sinais de recaida, evolucdo, tratamento e medicagéao
psiquiatrica);

- Lidar com os sintomas do doente;
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- Recursos/apoios da comunidade;

- Aumentar o funcionamento social do doente;

- Todas as informagdes;

- Melhorar as estratégias de coping (esta necessidade nao foi referida pelo cuidador
informal, contudo pela analise exposta no ponto 6.2.2, verifica-se que os cuidadores
necessitam de melhorar as suas estratégias de coping na resolugcéo de problemas).

As necessidades de informacao sobre a doenca mental sdo potenciadas pela quase
inexisténcia de estruturas nao institucionais de apoio e pela quase auséncia de programas
especificos dirigidos as familias nos servigos de saude mental portugueses.

Este trabalho ajuda a deixar claro que os cuidadores sabem bem o que necessitam
dos servigos de saude mental e tém necessidades educacionais que gostariam de ver
saciadas.

Acredita-se que os resultados obtidos no presente trabalho concorram para fortalecer
a ideia de que a avaliagdo das necessidades educacionais dos cuidadores informais deve
fazer parte das intervengbes dos profissionais de saude, através da implementacdo de
intervencdes psicoeducativas nos servigos de saude mental.

Assim, foi dada resposta & pergunta central do estudo: Que necessidades educativas
apresenta o cuidador informal na prestacdo de cuidados a pessoa com esquizofrenia? e ao
objetivo principal do estudo: Conhecer as necessidades educativas do cuidador informal
na prestacao de cuidados a pessoa com esquizofrenia.

LimitacGes do estudo
e Nao podemos ignorar que este estudo foi fortemente condicionado pelo tempo;
¢ Nao ter incluido cuidadores informais de doentes com outras patologias mentais;
¢ Do exposto ao longo deste trabalho, verificou-se uma escassa produgéao cientifica
na area da psiquiatria e saude mental, nomeadamente na avaliagdo das necessidades
educativas;
e O tratamento de dados da analise de contedo, nao ter sido feito num programa
informatico.
Propostas para futuros trabalhos
Sabendo que em Portugal na area das intervencdes familiares ha uma enorme
caréncia de investigacédo, entende-se ser um campo no qual se deva promover o incentivo
para a investigacao, e fomentar a implementacao deste tipo de intervengédo nas instituicoes
de saude mental.
Tendo em conta o relatério da Comissdo Nacional para a Reestruturacao dos
Servicos de Saude Mental (2007), em que da andlise da situacdo em Portugal se debruca
sobre pontos que merecem uma referéncia especial: a reduzida participacdo dos utentes e
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familiares; a escassa producao cientifica no sector da psiquiatria e saude mental; a limitada
resposta as necessidades de grupo vulneraveis e a quase total auséncia de programas/
prevencdo, penso que serd relevante num proximo estudo, ter em conta os seguintes
pontos:

e Incluir cuidadores informais que prestem cuidados a doentes com varias patologias
mentais;

e Se o cuidador ja frequentou intervengdes psicoeducativas, deve-se fazer uma
avaliagdo anterior a implementagdo do programa sobre o grau de conhecimentos que o
cuidador tem em relagdo: a doenga mental, apoios que existem na comunidade, como lida

com os sintomas do doente e expectativas em relagéo ao futuro do seu familiar.

Sugestoes
Basicamente, os resultados sublinham a necessidade e importancia de:

e No campo dos cuidados, em contexto institucional, os profissionais de enfermagem
deveriam ocasionar ao cuidador o envolvimento nos cuidados, sempre que este relna
condi¢cdes para tal.

e Desenvolver intervencdes interdisciplinares que envolvam a familia/cuidador
informal;

e Avaliar as necessidades educativas do cuidador informal;

e Desenvolver atividades que vao de encontro as necessidades/dificuldades do
cuidador informal.

e Identificar a sobrecarga do prestador de cuidados;

Sendo a responsavel pelo estudo, enfermeira na area da psiquiatria e saude mental
(no servigo de internamento), onde decorreu o estudo (DPSM-CHTV, EPE), fico algo triste
com alguns dos resultados obtidos, contudo penso logo no outro lado da questao, que é “por
maos a obra” e embarcar no projeto existente no servico onde trabalho, que consiste na
implementacdo de uma consulta de enfermagem ao cuidador informal/familia do doente
internado com patologia mental. Na planificacdo das atividades terapéuticas para o ano em
curso (2012), fiquei juntamente com outros colegas responsavel pela parceria de cuidados
com o cuidador informal.

Os dados obtidos neste estudo, irdo ser muito uteis na area da psicoeducacao, uma
vez que identificamos necessidades educativas nos cuidadores informais onde trabalho,
possibilitando o desenvolvimento de intervencdes familiares, mais concretamente as

intervengdes psicoeducativas.
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Uma vez expostas as principais conclusdes e sugestbes, apresenta-se 0
desenvolvimento de uma proposta de intervengdo como enfermeira, (Apéndice 5) para
possivel aplicagédo no local onde trabalho, mais especificamente na consulta de apoio aos
cuidadores informais. Esta proposta é construida a partir dos resultados do estudo e da
pesquisa bibliografica.
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APENDICE 1
Guiao da entrevista

R G‘ INSTITUTO POLITECNICO DE VISEU
ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DE VISEU

505
A
5y $O
a 3gvs 3©

“a

——kS 12 Curso de Mestrado em Enfermagem de Saude Mental e Psiquiatria

Exmo. Sr. (a)

No ambito do Mestrado em Enfermagem de Salde Mental e Psiquiatria, da Escola Superior
de Saude de Viseu, estamos a realizar um estudo sobre “Necessidades educativas do
cuidador informal da pessoa com doenca mental”, sob a orientacao do Prof. Doutor Jodo
Duarte e professor Amadeu Gongalves.

Através deste instrumento de colheita de dados, pretende-se obter informacdes relativas a
caracterizacao socio-demografica dos cuidadores informais, bem como identificar as suas
necessidades educativas na prestacdo de cuidados ao doente mental. E fundamental
conhecer as experiéncias e expectativas dos cuidadores informais, para que se possa
compreender as suas necessidades e definir estratégias que consigam fornecer o suporte
adequado. Para esse efeito sera realizada uma entrevista.

Os dados fornecidos apenas serdo utilizados no ambito do referido estudo, garantindo a
confidencialidade dos mesmos e obedece a condicdo de anonimato.

Os resultados relativos ao seu doente poderao ser-lhe facultados desde que o solicite.

Por toda a colaboracao prestada, manifestamos desde ja 0 nosso agradecimento.

O Investigador Principal: Marisa Rodrigues, enfermeira no Departamento de Psiquiatria e
Saude Mental, Sector Feminino, do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE.
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N? de entrevista: Data da aplicacgao: / /

/ 12 PARTE - CARACTERIZAGAO SOCIO-DEMOGRAFICA DO CUIDADOR INFORMAL /

1 - Sexo: 1Masculino O 2Feminino O 2 - Ildade:

3 - Estado civil:

1 Solteiro O 2 Casado 3 Unido de facto [ 4 Vitvo

5 Divorciado O 6 Outro [0 Qual:

4 - Escolaridade:

1 Analfabeto [

2 Sabe ler e escrever [

312 Ciclo do ensino basico (42 classe) [

4 2° Ciclo do ensino basico (ensino preparatoério) [l
532 Ciclo do ensino basico (92 ano) [

6 Ensino secundario (12° ano) [

7 Ensino superior [

g8 Outro O Qual

5 - Relacao de parentesco com a pessoa a quem presta cuidados:

1 Conjugue 2 Mae/Pai J 3 Sogra (o) 4 Avo/Avé [
5Irma (ao) U 6 Amigo [ 7 Vizinho [ 8 Filho(a) [

9 Outra O Qual

6 - Profissao:

6.1 - Situacao profissional:

1 Empregado [ 2 Desempregadol] 3 Doméstica [

4 Estudante O 5 Reformado [ 6Qutrald Qual?
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7 — Vive na mesma residéncia da pessoa a quem presta cuidados?

1 Simd 2Nao O

Se respondeu nao, especifique:

1 Vivem em casas diferentes, mas no mesmo edificio (ou geminadas) [J
2Na mesma rua [
3Na mesma terra ou vila [

4Qutra situacdo 1 Qual? Especifique o
namero de quildmetros

8 - Ha quanto tempo presta cuidados (aproximadamente)?

Anos:

9 — A pessoa de quem cuida, quantos internamentos ja teve no Departamento de
psiquiatria e saude mental de Viseu?

10 - Nome da doenca de quem cuida:
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2 _ PARTE: AVALIACAO DE NECESSIDADES EDUCATIVAS DO
CUIDADOR INFORMAL

Guiao de Entrevista semi-estruturada

1 — O que representa para si a doenga mental da pessoa de quem cuida?
(o que a causou; sintomas e evolugao)

2 — O que significa para si a medicagao psiquiatrica que o doente toma?

3 — Quais as dificuldades que sente no seu dia-a-dia, ao cuidar da pessoa com esta doenca

mental?

4 — Quais as suas atitudes perante essas dificuldades?

5 - Durante o(s) internamento(s) do doente no departamento de psiquiatria de Viseu, qual a
sua percecao sobre o contributo dos profissionais de saude, na sua preparagao para o
cuidar?

e Ajudaram na sua preparac¢ao para o cuidar?

e Se sim, de que forma?

e Tiveram em conta as suas necessidades (ou apenas se dirigiram ao doente)?

e Que aspetos gostaria que fossem abordados pelos enfermeiros?

6 — Que limitagdes sente no cuidar da pessoa com esta doengca mental?
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APENDICE 2

Pedido de autorizacao ao Presidente do Conselho de Administracao do CHTV
para realizacao do estudo
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APENDICE 3

Autorizacao da realizacao do estudo no DPSM-CHTV
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APENDICE 4

Declaracao de consentimento

TEMA DO ESTUDO: “Necessidades educativas do cuidador informal da pessoa com

doenca mental”.

Eu, abaixo assinado, compreendi a explicagdo que me foi fornecida acerca do estudo
em que estou a participar, tendo-me sido dada a oportunidade de fazer as perguntas que
julguei necessarias.

Compreendi as vantagens da participacdo neste estudo e foi-me garantida a
auséncia de quaisquer riscos ou desvantagens quer para mim, quer para quem cuido.

Asseguraram-me que os dados recolhidos serdo tratados de forma confidencial e

que sera garantido o0 meu anonimato.

Pelo presente documento, consinto a participacdo no estudo, respondendo a todas
as questoes propostas e permito que estas informagdes sejam utilizadas em futuros
estudos, podendo desistir de participar a qualquer momento, sem que dai resulte qualquer
prejuizo quer para mim, quer para o tratamento de quem cuido.

Também autorizo a gravagdo audio da entrevista, sendo esta destruida ap6s o
tratamento de dados.

Assinaturas,

Participante:

Investigador:

(Nome completo)

Viseu, , de de 2012

Agradecida pela sua colaboragao.
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APENDICE 5
Proposta de um modelo de intervencao para os enfermeiros, do DPSM-
CHTV,EPE, setor feminino

Avaliacao multidisciplinar
|

-

Intervencao do EESM a nivel institucional

! |

Doente mental Cuidador Informal
I T
- Avaliagéo da participacao ou - Avaliagao do interesse em participar em
nao em intervengdes familiares; intervengdes psicoeducativas;
- Avaliagéo do grau de - Avaliagéo das necessidades/dificuldades
conhecimentos acerca da sua do cuidador (utilizacio de
doenca; questionarios/escalas que se mostrem
- Percecao do doente acerca dos adequados);
cuidados prestados pelo cuidador - Realizacao de intervencoes
informal. psicoeducativas.
- /
Y

| Psicoeducacao I

Esquema 6 — Proposta de um modelo de intervencédo para os enfermeiros, do DPSM-
CHTV,EPE, setor feminino

As situacOes de saude-doenca devem contemplar uma avaliacéo interdisciplinar.

A intervencdo do enfermeiro devera centrar-se no doente mental e no cuidador
informal.

Na avaliacdo do enfermeiro ao doente mental deverd ter em consideragéo, se se
torna benéfico a sua participacdo em intervengdes psicoeducativas juntamente com o
cuidador, ou ndo. Também ¢é importante saber o nivel de conhecimentos do doente acerca
da sua doencga, bem como a sua percecado acerca dos cuidados prestados pelo cuidador
informal.

No que diz respeito ao cuidador, a avaliagao do seu estado biopsicossocial constitui
uma referéncia importante para o compreender, tendo em vista intervengbées de promogao
da saude. A avaliacao deve centrar-se nas suas necessidades/dificuldades, conhecimentos
que tem acerca da doengca mental, o grau de satisfagdo e/ou insatisfagdo com o
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desempenho do seu papel e quais as suas estratégias de coping. Devem ser identificadas
as estratégias de coping, sejam elas centradas nas emocgdes e/ou nos problemas, bem
como 0S recursos pessoais, familiares e sociais, nomeadamente, o acesso e utilizagao
destes.

Devem ser pesquisadas varidveis do contexto potencialmente preditores da
sobrecarga.

As dificuldades/necessidades dos cuidadores devem ser identificadas e objeto de
intervengéao, tendo por base programas de psicoeducagao.

As intervengdes de enfermagem devem ir de encontro as dificuldades dos
cuidadores, bem como as suas estratégias de coping.

Assim, pensamos ser necessario fomentar algumas medidas que ajudem os
cuidadores a melhorar a prestagdo de cuidados. Neste contexto, consideramos ser
importante apostar na formagao e informagao dos cuidadores, através da psicoeducacao.

O projeto de intervengao proposto pela investigadora principal do estudo, tem como
base os fundamentos do modelo de Fallon, referenciados na fundamentacao teoérica.

Assim, comegaria por fazer uma avaliagdo individual, através de uma entrevista
particular com cada membro da familia, em que seriam cobertos, pelo menos, os seguintes
tépicos: dados sociodemograficos e clinicos; conhecimentos relativos a doenga mental do
familiar, seus tratamentos e implicagdes; consequéncias negativas da doenca para o familiar
(“sobrecarga”); questionario relativo ao quotidiano da pessoa (reforgos, etc.).

Seguidamente, comecaria com a intervencao propriamente dita aos cuidadores
informais (e doentes, se oportuno), chamada “psicoeducativa’, com o objetivo de: permitir
lidar mais eficazmente com a doenca através de um melhor conhecimento sobre 0s sinais e
sintomas psicopatologicos, os sinais precoces de alarme para as recaidas, a etiologia, a
terapéutica medicamentosa (eficacia, efeitos indesejaveis), o prognostico, 0s servigos
disponiveis e a legislacdo de saude mental (nomeadamente no que se refere ao

internamento compulsivo).



