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RESUMO

Em Psiquiatria, é frequente o internamento de jovens com diagnéstico de Primeiro
Surto Psicético. Assiste-se muitas vezes ao drama das familias e cuidadores,
procurando lidar com uma tal realidade inesperada e desconhecida. Tendo por base o
conceito de transi¢cdo formulado por Meleis, considera-se que assistir as pessoas em
processos de transicdo constitui um papel importante no exercicio de Enfermagem.
Surgiu assim a seguinte questdo de investigacdo: - Quais as dificuldades dos

cuidadores de jovens com o diagndstico de Primeiro Surto Psicético?

Com este trabalho pretende-se entdo caracterizar e identificar as dificuldades dos
cuidadores dos doentes com diagnostico de Primeiro Surto Psicético do Servico de
Psiquiatria do Centro Hospitalar de Leiria. Optou-se por realizar um estudo descritivo
transversal, e de base quantitativa. Foi constituida uma amostra de conveniéncia, de
18 cuidadores e a colheita de dados foi realizada através do Questionario de
Problemas Familiares (Xavier et al, 2002).

A grande maioria dos cuidadores sdo mulheres (77,8%) e maes (72,2%), no grupo
etario dos 56 aos 65 anos (61,6%), casadas (60%), empregadas (50%) e mantendo o
contacto diario com o utente (80%). As principais dificuldades sentidas pelos
cuidadores estdo relacionadas com as atitudes negativas em relacdo ao doente,
seguidas das que estéo relacionadas com a sobrecarga subjectiva e com a sobrecarga
objectiva. Os principais focos de atencdo identificados foram: stress; estigma,;
critica; conhecimento da familia sobre a doenc¢a; comunicacéo; isolamento social;
apoio social; humor; exaustdo; culpa; autoestima; coping; sono; autocontrole e
burnout (CIPE, 2015).

Tendo em vista a definicdo de um plano de intervengfes de enfermagem, estruturadas
e direccionadas para as necessidades das familias de pessoas com o diagnéstico de
Primeiro Surto Psicético, as principais estratégias de intervengdo passam pela
realizacdo de sessfes de educacdo para a saude, e de psicoeducacgdo individual ou
em grupo, dirigidas aos principais focos de atencdo identificados. Assim como,
sessdes de formacdo em servigo, de caréater informativo e psicoeducativo, em
diversos contextos Hospitalares e Comunitarios, como por exemplo: Internamento
de Psiquiatria, Urgéncia, Hospital de Dia de Psiquiatria, Unidade de Cuidados na

Comunidade Dr. Arnaldo Sampaio, entre outros.

Palavras-chave: Cuidadores, Primeiro Surto Psicotico, dificuldades.



ABSTRACT

In Psychiatry, it is common the hospitalization of young people with the diagnosis of
their First Psychotic Episode. We often see the drama of families and caregivers trying
to deal with such an unexpected and unfamiliar reality. Based on the concept of
transition formulated by Meleis, it is considered that assisting people in transition
processes plays an important role in Nursing practice. The following research question
arose: - What are the difficulties amongst caregivers of young people with the
diagnosis of First Psychotic Episode.

This paper aims to characterize and identify the difficulties the caregivers have while
working with patients diagnosed with First Psychotic Episode at the Psychiatry Service
in Centro Hospitalar de Leiria. We chose to perform a descriptive cross-sectional study,
with a quantitative basis. Data collection was performed through the Family Problems
Questionnaire (Xavier et al, 2002) on a convenience sample of eighteen caregivers.

The majority of caregivers are women (77.8%) and mothers (72.2%), in the age group
56-65 (61.6%), married (60%), employed (50%) and maintaining daily contact with the
patient (80%). The main difficulties experienced by caregivers are related to negative
attitudes regarding the patient followed by difficulties related to subjective and objective
burden. The main focuses of attention identified were: stress; stigma; criticism; family
knowledge about the disease; communication; social isolation; social support; humour;

exhaustion; fault; self-esteem; coping; sleep; self-control and burnout (CIPE, 2015).

With the objective to define a plan of structured nursing interventions, directed to the
needs of the families of people diagnosed with First Psychotic Episode, the main
intervention strategies are health education sessions and group or individual
psychoeducation sessions, aimed at the main focus of attention identified. As well as
in-service training sessions in the service of an informative and psychoeducational
nature, in various hospital and community contexts, such as: Psychiatry Service,
Urgency, Psychiatric Day Hospital, Community Care Unit Dr. Arnaldo Sampaio, among

others.

Key words: Caregivers, First Psychotic Episode, difficulties.



INTRODUCAO

No Servico de Internamento de Psiquiatria e Saude Mental do Centro Hospitalar de

Leiria é frequente o internamento de jovens com Primeiro Surto Psicotico.

Para além do sofrimento destes jovens, assiste-se também ao sofrimento da familia e
dos cuidadores, na procura de formas de lidar com uma realidade tdo inesperada e
desconhecida. Assim, pais e cuidadores sdo confrontados com o desafio de cuidar de
jovens que vivenciam o seu Primeiro Surto Psicético, com todas as dificuldades que
dai advém sendo a compreensao e o0 apoio a estes cuidadores considerados como
essenciais no processo de tratamento (Colins, 2003; Campos, 2009; Chen, 2016).

Na realidade, a doen¢a mental atinge todos os elementos da familia, pelo que, perante
um tal evento, torna-se importante ajudar as familias a reorganizar o seu lar e as suas
vidas, para que se consiga manter a convivéncia e os afetos, apesar do aparecimento

da doenca.

Os cuidadores, em particular, enfrentam varios desafios: as dificuldades em lidar com
a propria doenca mental; o impacto da sobrecarga emocional; a dificuldade em saber
como atuar durante uma crise; e 0 impacto causado pelo caracter cronico da doenca
mental (Nascimento et al., 2016). Estes desafios requerem atencdo e cuidados
especificos por parte da equipa multidisciplinar e mais especificamente por parte da

equipa de enfermagem.

Quando surge a doenca, as familias e os doentes vivem um processo de transi¢ao que
€ um dos focos de atencdo para a pratica de enfermagem, entendido como um
processo de mudanca significativa na pessoa e no seu desenvolvimento que pode
gerar um novo comportamento, ou uma nova definicdo de si mesma, no contexto
social. Citando Meleis e Trangenstein (1994), a pratica da enfermagem consiste na
facilitacdo dos processos de transicdo das pessoas sejam elas utentes ou familiares,
tendo como objectivo ajuda-las a alcancar uma maior sensacdo de bem-estar
(Queirés, 2014).

Estando a desempenhar fungdes no Servico de Psiquiatria e Saude Mental do Centro
Hospitalar de Leiria e conhecendo a importéncia da intervencdo na familia para o
processo de tratamento e recuperacdo dos doentes com Primeiro Surto Psicotico,

surgiu o interesse em estudar os desafios e as dificuldades das familias e em
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particular dos cuidadores, identificando os seus problemas, os principais focos de
atencao e as areas de intervencado do enfermeiro, contribuindo desta forma, para uma
maior eficicia dos cuidados prestados aos doentes e seus cuidadores (Freitas et al.,
2013).

Assim surgiu a questéo de investigacao:

» Quais as dificuldades dos cuidadores de doentes com o diagnéstico de
Primeiro Surto Psic6tico, seguidos no Centro Hospitalar de Leiria?

Como objectivos do estudo foram definidos os seguintes:

» Caracterizar os cuidadores dos doentes com o diagndstico de Primeiro Surto
Psicético, seguidos no Centro Hospitalar de Leiria.

» ldentificar as principais dificuldades dos cuidadores dos doentes com o
diagnoéstico de Primeiro Surto Psicético, seguidos no Centro Hospitalar de

Leiria.

Atendendo aos objectivos do estudo e ao limite de tempo para a sua realizagdo (seis
meses), optou-se por realizar um estudo descritivo transversal com metodologia

quantitativa.

Assim, o presente trabalho inicia-se com uma breve fundamentacao tedrica, na qual se
apresenta o conceito de doenga mental grave/esquizofrenia, seguindo-se uma revisao
de alguns aspectos especificos relacionados com o Primeiro Surto Psicotico. Segue-se
uma sintese sobre a probleméatica dos cuidadores do doente psicético e as suas
principais dificuldades, concluindo-se com algumas considera¢cfes acerca do papel do

enfermeiro no processo de tratamento ao doente psicético e a sua familia.

No segundo capitulo sdo apresentados os aspectos metodolégicos do estudo
empirico, incluindo o desenho, a populacdo alvo, o processo de constituicdo da
amostra dos cuidadores dos doentes com Primeiro Surto Psicético, bem como o modo
como se procedeu a colheita e tratamento dos dados, tendo em atengdo o0s

procedimentos éticos aplicaveis.

A apresentacao e analise dos dados surgem no terceiro capitulo, com uma analise das
caracteristicas sociodemogréficas da amostra, seguindo-se a apresentacdo dos

resultados do questionario Family Problems Questionnaire (FPQ) (Questionério de
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Problemas Familiares) traduzido para a populacéo Portuguesa por Xavier et al. (2002),
utilizado para a identificagédo das dificuldades dos cuidadores.

No quarto capitulo é apresentada a discussao dos resultados obtidos em funcao dos
objectivos delineados, procurando identificar os focos de atencdo e as estratégias de
intervencdo de enfermagem face a esta populagéo.

Este trabalho conclui-se com uma sintese dos principais resultados encontrados e
suas implicagcbes para a pratica de cuidados de enfermagem as pessoas com

diagndstico de Primeiro Surto Psicético e suas familias.

Espera-se que este estudo possa contribuir para a melhoria dos cuidados prestados
apoés a alta aos doentes e suas familias, tendo em vista a preservagdo da autonomia

das pessoas doentes e a salde dos seus cuidadores.
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1 - FUNDAMENTACAO TEORICA

1.1 - CONCEITO DE DOENCA MENTAL GRAVE/ESQUIZOFRENIA

A doenca mental grave (DMG) é definida como “doenca psiquiatrica que, pelas
caracteristicas e evolucdo do seu quadro clinico, afeta de forma prolongada ou
continua a funcionalidade da pessoa”. A funcionalidade sdo as capacidades que o
individuo tem “para realizar tarefas de subsisténcia, se relacionar com o meio
envolvente e participar na vida social” (Diario da Republica (DR), 2010, p.258). Para se
poder incluir a pessoa doente na categoria de DMG, consideram-se trés dimensofes
béasicas: diagndéstico de psicose sem origem organica; evolucdo prolongada da doenca
e do tratamento no tempo (superior a dois anos), e incapacidade funcional significativa
da pessoa (moderada ou grave). A estas dimensfes, podem-se acrescentar outras
contextuais, como, um meio social proximo pouco tolerante ou esgotado, do qual
resultarda, uma outra dimensao contextual: a dimenséao relacional, que é considerada

uma dimensao dificil de avaliar (L6pez & Laviana, 2007).

Dados relativos & prevaléncia de perturbacdes psiquiatricas, registados no Estudo
Epidemiol6gico Nacional de Saude Mental (EENSM) (2013), mostram que mais de um
qguinto das pessoas apresentou uma perturbacdo psiquiatrica nos ultimos 12 meses
que antecederam o estudo. Cinco patologias ligadas a saude mental, estdo no topo
das 10 com maior responsabilidade pela incapacidade para a atividade produtiva e
psicossocial de uma pessoa, como, a depressdo major (em lugar cimeiro), 0s
problemas ligados ao alcool, as perturbacdes esquizofrénicas, as doencas bipolares e
as deméncias (Palha & Palha, 2016). Em conjunto com a Irlanda do Norte, Portugal,
tem a mais elevada prevaléncia de doencas psiquiatricas da Europa. Ainda, no
EENSM houve também referéncia a limitacdes na estimativa da prevaléncia de vida.
Foi realcado a existéncia de um viés na referéncia a experiéncias psicopatologicas
passadas, como por exemplo: nas perturbagcbes do comportamento, nos
internamentos em unidades psiquiatricas e nos contactos com o sistema de justica,
levando a uma subvalorizacdo das taxas reais. Existe igualmente uma subestimacéo
de relatos de episédios de doencga anterior, tanto fisica como mental. A entrevista
utilizada, também nao investigou em profundidade determinados grupos de patologia,
nos quais, o relato dos antecedentes de doenca podera estar mais comprometido,
como no caso dos doentes com perturbacdes psicoticas.
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Além disso, tal como no proprio EENSM (2013), referem:

A probabilidade de participacdo num estudo de dmbito comunitario € menor
quer para os individuos que se encontram institucionalizados, quer para 0s
individuos sem-abrigo, os quais apresentam habitualmente uma historia
psiquiatrica mais grave, tanto do ponto de vista da intensidade dos sintomas
como da propria duracao e evolucao da doenca. (p.30)

Dados de um outro estudo realizado junto da populagdo sem-abrigo, de um centro de
acolhimento temporério, em Lisboa, mostraram também que a Esquizofrenia é uma
patologia prevalente nesta populagédo, em conjunto com as patologias aditivas, como o
alcoolismo e a toxicodependéncia. A Esquizofrenia quando néo é tratada, leva muitas
vezes 0s doentes a tornam-se, infelizmente, pessoas sem-abrigo de forma
permanente. Esta situagcdo agrava-se quando, para além da Esquizofrenia, existe
consumo de alcool ou drogas. Assim, foi demonstrado, que as principais causas de
exclusdo social, com a consequente perda de um lar, sdo o alcoolismo, a

toxicodependéncia, a esquizofrenia e outras psicoses (Gomes, 2013).

A esquizofrenia é uma DMG que altera a forma como a pessoa pensa e sente, bem
como a forma como a pessoa se relaciona com as outras pessoas, manifestando-se
habitualmente durante o final da adolescéncia (Afonso, 2010; North & Yutsy, 2010;
Brito, 2012). Atinge cerca de 1% da populacdo, encontra-se em todas as culturas e a
sua distribuicdo € igual para todos os estratos sociais e econémicos. A incidéncia
anual da esquizofrenia ndo é igual em todos os paises, muito por causa dos grupos
migratorios, e ronda os 15 casos por cada 100 000 habitantes (Afonso, 2010), ou 8 a
40 casos por cada 100 000 habitantes (Favrod & Maine, 2014). Para Afonso (2010), a
prevaléncia da doenca é de 4,5 por cada 1000 habitantes, e para Favrod e Maine
(2014), oscila entre 2 e 10 por cada 1000 habitantes. O risco de desenvolver
esquizofrenia ao longo da vida é de cerca de 0.7% (Afonso, 2010). Nos individuos do
género masculino, a doenca tende a iniciar-se mais cedo (entre os 15 e os 25 anos de
idade), nos individuos do género feminino, a doencga tende a iniciar-se mais tarde
(entre os 25 e os 30 anos), e em cerca de 3% a 10% das mulheres, a doenca inicia-se
apos os 40 anos de idade (Afonso, 2010). Assim, “os homens adoecem mais cedo do
que as mulheres” e € muito raro a doenga manifestar-se antes da adolescéncia ou

apoés os quarenta anos de idade (Favrod & Maine, 2014, p.3).

A etiologia da esquizofrenia ainda ndo € bem conhecida, no entanto, existe uma
tendéncia para adotar uma perspectiva neurodesenvolvimentista, como resumo dos

resultados de diversos tipos de investigacao (genética, epidemiolégica e cognitiva). As
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causas da doenca sdo assim multifactoriais, por um lado, os factores genéticos (em
grande parte responsaveis pela doenca) e por outro, a interagdo de factores perinatais
e ambientais (infeccbes pré-natais; privagdo de alimentos durante a gravidez;
nascimento na primavera ou inverno; historia de complicagdes obstétricas e perinatais;
idade parental elevada; défices nutricionais; ambientes sociais propicios ao stress e
consumo de Cannabis na adolescéncia) (Afonso, 2010; Brito, 2012; Favrod & Maine,
2014).

Nos anos 60 e 70, atribuia-se a causa da esquizofrenia ao comportamento patogénico
dos pais e aos seus padrfes de comunicacdo. Na altura, a investigacdo centrava-se
no papel dos pais como causadores da doenga, com VAarios conceitos, teorias e
autores, que concordavam com esta perspectiva. Por exemplo: a perspectiva da mae
Esquizofrenizante, “que empurrava os filhos para o assustador mundo da psicose”; a
perspectiva dos fracos padrdes de comunicagdo interpessoal na familia, que
resultavam em “double-binds nas criangas” ou a perspectiva dos padrbes anémalos de

comunicacgdo intrafamiliar (Collins, 2003, p.133).

Posteriormente, com o avanco da investigacao, os velhos “Modelos Psicogénicos”, dos
anos 60 e 70, que atribuiam a causa da doenca, ao comportamento dos pais, foram
substituidos pelo modelo da “vulnerabilidade ao stress”, como modelo explicativo da
doencga, e determinante para o seu aparecimento. Segundo o modelo, o aparecimento
da doenca deve-se, a “natureza da vulnerabilidade e do stress por um lado, e, por
outro, pelas forgas individuais e os apoios do meio” (Collins, 2003, p.133). Ou seja, a
“vulnerabilidade biolégica pode ser exacerbada” por situagdes de stress e

desencadear uma crise da doenga (Gomes, 2013; Favrod & Maine, 2014, p.5).

O modelo de vulnerabilidade-stress explica assim, o aparecimento da doenca e a sua
evolucdo, através da interaccdo complexa de factores psicobiolégicos, ambientais e de
vulnerabilidade biolégica. Os factores psicobiolégicos podem ser: nivel de
funcionamento pré-mérbido, competéncia social e capacidades adaptativas. Os
factores ambientais podem ser: stress social, ambiente urbano, migragcdo, uso de
drogas como a canabis e alguns alucinogénios. Os factores de vulnerabilidade
biol6gica podem ser: factores genéticos, disfun¢cdes neurodesenvolvimentais e défices

neuropsicologicos.

O curso da doenca pode evoluir de formas diferentes em trés fases importantes da
vida de uma pessoa, sendo elas: numa primeira fase, quando ocorre uma falha na
maturacdo neuro-anatémica; numa segunda fase, na qual havera progresséo para

psicose, apenas quando se verificar uma combinagcdo de acontecimentos que possam
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alterar o ritmo saudavel do desenvolvimento do corpo humano; e numa terceira fase,
guando os episddios de crise se tornam persistentes ou recorrentes, a pessoa acabara
por entrar numa fase crénica da doenca, que se caracteriza por uma morbilidade
persistente, resisténcia ao tratamento e deterioragdo clinica do doente (Liberman,
2003).

Os sintomas da doenca “surgem geralmente durante a adolescéncia ou inicio da fase
adulta” (Favrod & Maine 2014, p.3). Sao classificados em dois grupos principais, 0s
sintomas positivos e 0s nhegativos. Caracteristicamente, a doenca inicia-se com
sintomas negativos e 0s positivos sdo sintomas que surgem mais tarde. Os sintomas
positivos sdo: alucinagbes; delirios; taquipsiquia; desorganizagdo do discurso, do
pensamento e do comportamento. Os sintomas negativos séo: perda das fungbes
mentais normais; das funcdes executivas; a dificuldade em dirigir e manter a atencao;
a volicdo; os sintomas afectivos, caracterizados por humor deprimido; a dificuldade em
iniciar e terminar tarefas; a incapacidade em sentir interesse e prazer nas atividades
habituais; a dificuldade em expressar adequadamente as emocgdes; a tendéncia para o
isolamento social; e menor capacidade de concentracdo, actividade e energia. Os
sintomas da doenga podem também ser inespecificos, como: ansiedade, irritabilidade,
perturbagcdes no sono, mudancas de comportamento, anomalias a nivel da percecéo e
desconfianca (McGorry et al., 2003; Afonso, 2010; Brito, 2012). Apesar dos sintomas
caracteristicos da doenca e a sua evolucdo estarem descritos, nenhum deles é
patognémico, ou seja, caracteristico unicamente da esquizofrenia. O diagnéstico de
esquizofrenia so6 é feito com base no perfil de sintomas e na evolucdo da doenca, e “a
severidade dos varios sintomas varia de pessoa para pessoa e durante a evolucao da
doenca” (Favrod & Maine 2014, p.3).

Conforme o referido por McGorry et al. (2003, p.13), “é raro a esquizofrenia ter um
inicio subito”. A maioria dos doentes passa por uma fase que pode durar meses ou
mesmo anos, denominada fase prodromica com sinais que, por si s, nao
caracterizam a doenga, como, menor capacidade de concentragdo, menor actividade,
menos energia, ansiedade, irritabilidade e humor deprimido. Nesta fase existe uma
deterioracdo do funcionamento, prejudicando o desempenho escolar ou laboral e um
progressivo isolamento social. Durante esta fase, na qual predominam o0s sintomas
negativos, surgem os sintomas positivos (delirios e alucinagdes) e consequentemente,
um episédio inicial de psicose, com sintomas positivos evidentes e exuberantes. O
tempo que decorre, desde o inicio dos sintomas até ao inicio do tratamento, é

denominado Duracdo da Psicose ndo Tratada (Duration of Untreated Psychosis)
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(DUP), no qual predominam os sintomas negativos. Assim, tempo que decorre desde
0 inicio da doenca até ao primeiro contacto com o0s técnicos e respectivo tratamento
“varia muito e pode durar meses ou até anos” (Liberman, 2003, p.69; Afonso, 2010;
Lieberman, Stroup & Perkins, 2013).

A evolugao clinica e o tratamento da doenca mudaram muito nas Gltimas décadas com
a introducdo de antipsicéticos atipicos, e também através de mudancas nas politicas
sociais e novas descobertas da investigacao cientifica (Zipursky & Schulz, 2003). Para
um tratamento eficaz, é essencial que seja utilizado uma dose de antipsicotico, de
preferéncia a mais baixa possivel, mas que seja eficaz no controle dos sintomas
(Lieberman, Stroup & Perkins, 2013). Os sintomas positivos, na maioria dos casos,
sdo relativamente faceis de eliminar através do tratamento farmacolégico com
antipsicoticos. No entanto, os sintomas negativos, associados a uma disfuncdo
cognitiva geral e a alteracdes a nivel da conectividade cerebral, continuam a mostrar-
se persistentes e muito resistentes ao tratamento farmacolégico (McGorry et al., 2003;
Afonso, 2010). O uso precoce de terapia com clozapina, logo que haja indicacdo para
tal, tem-se mostrado muito eficaz nos casos de resisténcia ao tratamento (Zipursky &
Schulz, 2003). A manutencdo da terapia com antipsicéticos pode melhorar os
resultados a longo prazo e as recaidas podem ser prevenidas (Lieberman, Stroup &
Perkins, 2013).

Em 2014, o nimero de psicoses esquizofrénicas manteve a tendéncia de descida,
relativamente ao numero total de doentes saidos dos internamentos hospitalares,
assim como, no numero de dias de internamento e na demora média de internamento
(Direcdo Geral da Saude (DGS), 2016).

A Psicose esquizofrénica é actualmente considerada a 32 causa de incapacidade
(Anos Vividos com Incapacidade) (AVI) no grupo etario dos 15 aos 44 anos (Comisséo
Nacional de Reestruturagdo dos Servicos de Saude Mental (CNRSSM), 2007; World
Health Organization (WHO), 2009; Afonso, 2010). Tem um grande peso social e
economico, ndo sé pelos custos do tratamento, mas também, pela perda de
produtividade e de qualidade de vida das pessoas e das suas familias (CNRSSM,
2007; WHO, 2009; Afonso, 2010). Apenas 20% a 30% dos doentes com diagndstico
de esquizofrenia conseguem fazer uma vida com alguma normalidade, 40% a 60%
dos doentes tém dificuldades moderadas em realizar a sua vida e 40% a 60% dos
doentes ficam significativamente incapacitados de realizar a sua vida, durante longos
periodos de tempo (Collins, 2003). Esta incapacidade psicossocial € definida por uma

“situacao objectiva de reducao total ou parcial da capacidade da pessoa com doenca
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mental grave para desempenhar as actividades da vida diéria, no contexto social,
familiar e profissional” (DR, 2010, p.258). Resulta numa situacdo de dependéncia, que
€ definida como “situagdo em que se encontra a pessoa com incapacidade
psicossocial, que, por falta ou perda de autonomia psiquica, ou intelectual ou fisica,
resultante de doenca mental grave, ndo consegue, por si so, realizar as actividades da
vida diaria” (DR, 2010, p.258). Os sintomas negativos sdo muitas vezes considerados
como 0s principais responsaveis pela incapacidade psicossocial, que as pessoas com
esquizofrenia sentem, quando por exemplo, tentam regressar a escola ou ao trabalho,
guando querem participar em atividades sociais e estabelecer relacdes pessoais
significativas (Afonso, 2010; Brito, 2012).

A incapacidade psicossocial de uma pessoa pode ser caracterizada em trés graus
distintos: grau reduzido, grau moderado e grau elevado. Grau reduzido de

incapacidade psicossocial é definido pelo DR (2010), como:

A situag&o objectiva da pessoa com incapacidade psicossocial que apresente
limitacdes cognitivas ligeiras, com necessidade de supervisdo periodica na
gestdo do dinheiro e da medicacdo e da organizacdo da vida social e
relacional, ndo apresentando disfuncionalidades a nivel da mobilidade na
comunidade, da autonomia funcional, da autonomia na higiene, alimentacéo e
cuidados pessoais, nas actividades de vida diaria e doméstica e da
capacidade para reconhecer situacbes de perigo e desencadear

procedimentos preventivos de seguranca do préprio e de terceiros. (p.258)
Grau moderado é definido pelo DR (2010), como:

A situacéo objectiva da pessoa com incapacidade psicossocial que apresente
limitagbes cognitivas ou funcionais medianas, com necessidade de
supervisdo regular na higiene, alimentacdo e cuidados pessoais, nas
actividades de vida diaria e doméstica, na gestao do dinheiro e da medicagéo,
com dificuldades relacionais significativas, mas n&o apresentando
disfuncionalidades a nivel da mobilidade na comunidade e da capacidade
para reconhecer situacbes de perigo e desencadear procedimentos

preventivos de seguranca do proprio e de terceiros. (p.258)
Grau elevado é definido pelo DR (2010), como:

A situacéo objectiva da pessoa com incapacidade psicossocial que apresente
graves limitagcbes funcionais ou cognitivas, com necessidade de apoio na

higiene, alimentacdo e cuidados pessoais, na gestdo do dinheiro e da
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medicacdo, reduzida mobilidade na comunidade, dificuldades relacionais
acentuadas, incapacidade para reconhecer situacbes de perigo e
desencadear procedimentos preventivos de seguranca do proprio e de
terceiros. (p.258)

s

A esquizofrenia € assim uma DMG que provoca uma grande incapacidade
psicossocial, e dai a importancia da criacdo de um conjunto de unidades e equipas de
saude mental, para dar resposta a falta de apoio continuado, que muitas das pessoas
com esquizofrenia sentem, em relacdo a diversas areas da sua vida (CNRSSM, 2007,
Afonso, 2010; WHO, 2013).

1.2 - PRIMEIRO SURTO PSICOTICO

Algumas patologias do foro psiquiatrico surgem através de um episddio de Primeiro
Surto Psicético, que ocorre normalmente durante a adolescéncia ou no inicio da idade
adulta, nomeadamente a doenca esquizofrenia. A fase da adolescéncia, € uma fase
muito importante e fundamental para o desenvolvimento de uma pessoa, pois € nela
gue se estabelecem as primeiras interagdes sociais e novos relacionamentos que vao
para além da familia de origem de uma pessoa. O inicio precoce da doenca prejudica
todo o conjunto de aprendizagens de uma pessoa, que visam a sua autonomizagao,
através da sua formacdo pessoal, escolar e profissional, comprometendo a sua
capacidade de relagdo com o meio, funcionamento social e participacdo em diversas
actividades da vida diéria (Liberman, 2003; Brito, 2012). No caso de um doente jovem,
por exemplo, 0s sintomas negativos promovem a diminuigéo do rendimento escolar ou
do trabalho, bem como, do funcionamento social em geral, que passa frequentemente
despercebido e é confundido, com preguica, ociosidade, ma educacdo ou depresséo
(McGorry et al., 2003; Afonso, 2010; Brito, 2012).

Nos anos 80, foram desenvolvidos programas de investigacdo para estudar o inicio da
esquizofrenia, com a finalidade de caracterizar os factores determinantes na evolucéo
clinica da doenca (Zipursky & Schulz, 2003). Passou-se a considerar o modelo de
vulnerabilidade ao stress como principal modelo explicativo da doenca. O interesse
pelo modelo de vulnerabilidade ao stress, prendeu-se com o facto de a pessoa doente
poder ter um papel ativo na compensacgédo de algumas das suas vulnerabilidades ao
stress, através de tratamento com neurolépticos; reducao ou limitacdo do impacto de
situacbes de stress; e aumento das competéncias pessoais para fazer face a
situacdes de stress (Favrod & Maine, 2014). Além do stress, fator determinante no

aparecimento e evolucdo da doenca, sdo também considerados como factores
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precipitantes da doenga, o consumo de drogas de abuso na adolescéncia (cannabis,
ecstasy, dietilamida do &cido lisérgico (Lysergséaurediethylamid) (LSD), cocaina e
alcool), que, em individuos susceptiveis, e associado ao stress psicossocial, podem
dar origem a um Primeiro Surto Psicético (Gomes, 2013).

Estudos recentes, realizados no &ambito da neuropatologia, neuroimagiologia,
neurobioquimica e neuropsicologia tém demonstrado, de forma consistente que desde
0 episddio de Primeiro Surto Psicoético, surgem alteracdes no cérebro, nomeadamente
no cérebro das pessoas que mais tarde sédo diagnosticadas com Esquizofrenia. Estas
alteracdes provocam perturbacdes na forma como o cérebro percepciona a informacao
do meio ambiente (Schulz et al.,, 2003; Afonso, 2010). Os processos intensos de
reorganizacdo neuronal que ocorrem durante a fase da adolescéncia, as alteracdes
hormonais, o0 abuso de substancias (especialmente a Cannabis), associado a
situacBes de stress, aumentam, assim, o risco de desenvolver um Primeiro Surto

Psicotico em individuos susceptiveis (Schulz et al., 2003; Afonso, 2010).

As pessoas que tém um Primeiro Surto Psicético recuperam desse episodio, uma vez
que “todos os doentes recuperam do seu primeiro episédio psicético”, no entanto, a
esmagadora maioria ira desenvolver surtos subsequentes (Liberman, 2003, p.69). A
elevada percentagem de remissdo completa dos sintomas, em alguns casos de
doentes que recebem tratamento para um Primeiro Surto Psicético, dao valor a
importancia da intervencéo precoce. A curta duracao da psicose anterior ao tratamento
(DUP) tem sido relacionada com uma boa evolugdo da doenca, em termos da sua
remissao (Zipursky & Schulz, 2003). Ainda assim, existe um longo caminho a percorrer
no reconhecimento precoce da psicose e na abordagem completa e coordenada de
tratamento (Zipursky & Schulz, 2003). De facto, quanto mais cedo for iniciado o
tratamento do Primeiro Surto Psic6tico, maior o nivel de recuperacdo sintomatica e

funcional da pessoa (Lieberman, Stroup & Perkins, 2013).

Tornou-se entdo fundamental compreender a forma como os doentes se adaptam a
fase inicial da doenca. Os jovens que se confrontam com um Primeiro Surto Psicotico
apercebem-se que tém uma doenga, com algum estigma, que levanta duvidas quanto
ao seu sentido de competéncia, auto-estima, aspiragdes futuras e autoconceito, criado
em torno da doenca e do papel de doente (McCay & Ryan, 2003). E por isso
necessario ajudar a pessoa a compreender e a aceitar a sua doenga, tornando-se
capaz de identificar as relacdes entre os sintomas e 0os comportamentos, aprender a
gerir 0s seus estados de maior stress e ansiedade e a melhorar as suas capacidades

e as oportunidades de interaccdo social (Sequeira, 2006). No entanto, “Esperamos
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muito destes jovens doentes” que se encontram num estado de maior fragilidade e
dificuldade em compreender a realidade, ou seja: esperamos que aceitem um
diagnostico de doenca mental, que entendam os sintomas, que aceitem as
medicacdes e que adiram as recomendacdes a longo prazo (McCay & Ryan, 2003,
p.15).

Apesar da grande maioria dos doentes responder bem ao tratamento inicial com
farmacos antipsicoticos, cerca de 80% dos doentes tém uma recaida num prazo de 5
anos, em parte, devido ao abandono da medicacdo, mas também, devido a falta de
terapias psicossociais conjuntas com o tratamento farmacolégico (Organizagéo
Mundial de Saude (OMS), 2002; L6opez & Laviana, 2007; Afonso, 2010; North & Yutsy,
2010). O meio ambiente e o contexto de vida do doente, associado ao stress, é um
fator desencadeante de recaida em doentes que estdo a receber um tratamento
farmacoldgico, que a partida, seria considerado adequado (Gomes, 2013). A recusa
em admitir a doenca ou o reduzido insight, € também um factor que contribui para uma
ma adesao ao tratamento e consequente recaida (Sequeira, 2006; Afonso, 2010). Por
isso, a continuidade dos contactos e a relacdo com o doente, sdo aspectos
fundamentais no tratamento do Primeiro Surto Psicético (Sequeira, 2006; Delaney &
Ferguson, 2014). Assim como, o0 conhecimento e alerta para os efeitos secundarios da
medicacdo, que sao considerados fatores importantes, na prevencao de recaida
(Sequeira, 2006; Afonso, 2010; Lieberman, Stroup & Perkins, 2013).

Assim, no sentido de prevenir a resisténcia ao tratamento e as consequentes recaidas,
0s principios terapéuticos ideais séo: a intervengdo precoce; o tratamento eficaz com
enfase na prevencdo da recaida; e o aumento dos conhecimentos e alerta para os
efeitos secundarios da medicacdo (Zipursky & Schulz, 2003; Afonso, 2010; Favrod &
Maine, 2014). Os doentes podem nao recuperar tdo bem, dos surtos subsequentes ao
Primeiro Surto Psicético, quanto recuperaram ap0s o Primeiro Surto psicotico. Com
efeito, 0s surtos subsequentes ao Primeiro Surto Psicético deixam o doente
progressivamente com sintomas mais persistentes e com mais problemas associados
ao funcionamento, que, com o avancgar do tempo e com 0s sucessivos episodios de

crize, levam a um mau prognéstico da doenca (Liberman, 2003).

A longo prazo, o nivel de funcionamento social da pessoa e a sua qualidade de vida
dependerdo sobretudo, do que for conseguido ao nivel da sua adaptacéo psicologica e
emocional a doenca (Zipursky & Schulz, 2003). Assim, a intervencdo nestes doentes
deverd passar por estratégias que transmitam a mensagem de que eles sdo muito

mais do que a sua propria doenca, ao mostrar interesse pelos seus projectos,
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motivacdes, gostos e antipatias. Desta forma, sentir-se-do apreciados enquanto
pessoas e com potencial para retomar os seus projectos de vida (McCay & Ryan,
2003).

1.3 - OS CUIDADORES DO DOENTE PSICOTICO

Na segunda metade do século XX, o encerramento dos Hospitais Psiquiatricos, com
as consequentes mudancas sociodemogréficas e culturais, levou a que o tratamento
dos doentes psiquiatricos graves e crénicos passasse a ser feito no seio da familia
(Campos, 2009). Surgiu um novo paradigma de cuidados, com a conseguente
mudanca do foco dos cuidados do Hospital para a comunidade. A Lei Kennedy, dos
Estados Unidos da Ameérica, e a Primeira Lei de Saude Mental Portuguesa
promulgada em 1963, ja se baseavam, na altura, nos cuidados centrados na
comunidade (OMS, 2002; CNRSSM; 2007; WHO, 2009; WHO, 2013).

Estudos realizados sobre os problemas ligados aos cuidados prestados a pessoas
com DMG em Portugal, apontam para a existéncia de uma cobertura clinica
semelhante & dos restantes paises europeus, no entanto, ainda com défice nas areas
de intervencéo psicossocial (Xavier et al., 2000; CNRSSM, 2007). De facto, de acordo
com o relatério da CNRSSM (2007, p.49) “o internamento continua a consumir a
maioria dos recursos (83%), quando toda a evidéncia cientifica mostra que as
intervencdes na comunidade, mais proximas das pessoas, sdo as mais efectivas e as
gue colhem a preferéncia dos utentes e das familias”. A OMS também preconiza a
prestacdo de cuidados cada vez mais dirigidos ao contexto comunitario; melhoria da
capacidade e competéncia para tratar e apoiar pessoas com DMG na comunidade;
objetivos claros para as Equipas de Saude Mental Comunitaria e investimento na

generalizacdo do modelo de Terapeuta de Referéncia (DGS, 2016).

Nas ultimas décadas, com o aumento das evidéncias cientificas relacionadas com o
caracter biolégico da doenca, a familia passou de responsavel pela doenca, para
elemento fundamental no processo terapéutico (Collins, 2003; CNRSSM, 2007;
Afonso, 2010). A passagem dos cuidados aos doentes com doenca DMG para o seio
da familia, levou a que o “sistema familiar passasse a ocupar um papel fundamental”’ e
os cuidadores sdo assim o principal recurso dos doentes com DMG (Campos, 2009,
p.13). Segundo DR (2010), cuidador é:

A pessoa adulta, membro ou ndo da familia, que cuida da pessoa com

incapacidade psicossocial, com ou sem remuneracdo, no sentido de realizar e
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proporcionar as actividades da vida diaria com vista a minorar ou até mesmo

suprir o deficit de autocuidado da pessoa que cuida. (p.258)

O estatuto de cuidador tem vindo a ganhar maior importancia, pois jovens e adultos
com doenca crénica necessitam de cuidados em continuidade, que sdo assegurados
em parte pelos diversos niveis de cuidados do Servico Nacional de Saude, assim
como, pela rede de familiares e amigos. O papel da familia devia ser reequacionado
pelo seu peso na atual sociedade, e em alguns paises, j& existem diversos apoios aos
cuidadores, nomeadamente: subsidio ao cuidador; comparticipacdo a pessoa com
necessidades de cuidados; beneficios fiscais; licenca remunerada; licenca sem
vencimento; acordos de trabalho flexiveis; formagéo e educacdo gratuitos; descanso

do cuidador; entre outros (Cuidados Continuados Saude e Apoio Social, 2016).

No processo de recuperacdo do doente, a familia e os cuidadores, devem ser
envolvidos no tratamento e precisam de atengdo e apoio para minorar a dor e 0
sofrimento (Collins, 2003; Nascimento et al., 2016). Tanto os doentes como 0S
familiares apresentam conhecimentos insuficientes sobre 0s mecanismos
fundamentais da doenca e sobre a medicacdo. Apresentam também falsas crencas de
salde e uma atitude negativa face a cronicidade da doenca e necessidade de

tratamento continuado (Sequeira, 2006; Afonso, 2010).

O envolvimento dos cuidadores no processo de tratamento, levou ao aumento da
sobrecarga na familia e ao reconhecimento dos efeitos prejudiciais da sobrecarga nos
cuidadores informais, durante a prestacdo de cuidados (Campos, 2009). Inicialmente,
investigou-se a influéncia da “atmosfera familiar” no curso da doenga e os efeitos
prejudiciais da sobrecarga nos cuidadores informais, ou seja, Burden ou sobrecarga
familiar. Realizaram-se estudos sobre Emoc¢8es Expressas, como: a hostilidade,
controlo excessivo e atitudes que os familiares tém perante a pessoa com doenca
mental, mas sabe-se agora, que a elevada emocdo expressa dos familiares é
consequéncia da descompensacdo da doenga, e ndo causa dela (Collins, 2003;
Campos, 2009; Gomes, 2013).

Tornou-se assim importante compreender a “experiéncia subjectiva dos elementos da
familia”, pois muitas pessoas adoecem quando s&o jovens adultos, estando ainda a
viver no seio familiar (Collins, 2003, p.15). Pais e cuidadores tém o desafio de cuidar
de jovens que vivenciam o seu Primeiro Surto Psicotico, com todas as dificuldades
inerentes, sendo a compreensdo e 0 apoio, considerados essenciais no processo de
tratamento (Colins, 2003; Campos, 2009; Chen, 2016).
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Os desafios que os cuidadores enfrentam ao cuidar de jovens que vivem 0 seu
Primeiro Surto Psicético, sdo entre outros: o impacto causado pela doenga mental, o
impacto da sobrecarga emocional, o conhecimento sobre como atuar durante uma

crise e as dificuldades em lidar com a prépria doenca mental (Nascimento et al., 2016).

Os familiares, no relacionamento com a equipa de saude, tém expectativa de um
relacionamento genuino com a equipa, partihando as suas vivéncias, angustias,
ansiedades e sentimentos de impoténcia, perante as adversidades de conviver com

uma pessoa com doenca mental (Camatta, Tocantinset & Schneider, 2016).

As familias dos doentes internados num Servi¢co de Psiquiatria também querem que o
seu familiar receba o melhor tratamento possivel, e a perce¢do da qualidade dos
cuidados, esta: no acolhimento, no acesso a Informacédo, na melhoria do autocuidado,
na gestao da medicacéo e quando Ihes é proporcionado pelo servigo de internamento
onde o familiar estd internado, a frequéncia de grupos de psicoeducagédo familiar
(Duarte, Thomas & Olschowsky, 2014).

Os cuidadores de uma pessoa internada com doenca mental, para além de querer que
o seu familiar receba o melhor tratamento possivel, também querem que o seu familiar
tenha alta hospitalar o mais breve possivel, no entanto, atribuem alguns significados a
alta que séo, por um lado, a melhoria do doente, possibilitando o restabelecimento do

convivio em familia, por outro, o receio do futuro do seu familiar (Freitas et al., 2013).

A investigacdo centrada na familia e nos cuidadores desenvolveu-se focada na
“sobrecarga” da familia, no entanto, tornou-se um conceito muito redutor, ao focar
apenas as repercussfes negativas da prestacdo de cuidados. Passou-se assim a
ponderar que a prestacdo de cuidados, também possa contribuir para um
“desenvolvimento pessoal positivo e um amadurecimento importante nos cuidadores”
(Campos, 2009, p.14).

Com o objectivo de analisar o contributo da familia na reabilitacdo psicossocial dos
doentes com doenca mental, chegou-se a conclusdo que o reconhecimento dos
apoios disponiveis por parte da familia, € um dos seus principais contributos, assim

como, o seu esfor¢o por beneficiar desses mesmos apoios (Carvalho et al., 2016).

Alguns programas de intervencao familiar foram desenvolvidos, em parte, para reduzir
o efeito da “forte expressao emocional” que existia na familia (Collins, 2003, p.15;
Campos, 2009), outros, para realcar a importancia e a eficacia dos programas de

intervencdo para a reducdo da sobrecarga na familia (Ferreira, 2016).
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Doentes com diagnéstico de esquizofrenia tém uma evolu¢cdo da doenga menos
positiva que doentes com diagnostico de Primeiro Surto Psicotico, talvez porque nem
todos os casos de Primeiro Surto Psicotico evoluem para esquizofrenia. Além disso,
“as necessidades clinicas dos doentes nas fases iniciais da esquizofrenia sdo muito
diferentes das dos doentes cronicos” (Collins, 2003, p.12). Estas diferencas devem
reflectir-se nos cuidados prestados aos doentes nos servicos de internamento e
consulta externa, sejam elas: nas medicacdes antipsicoticas, psicoterapia, intervencao
familiar ou reabilitacdo psicossocial (Collins, 2003). Deste modo, também as
intervengdes para os cuidadores, devem ser adaptadas a fase especifica da doenca, e
no caso de cuidadores de doentes de Primeiro Surto Psicotico, as intervengdes devem
ser direcionadas para o sofrimento emocional da familia, incluindo a psicoeducagéo

sobre os sintomas gerais do doente (Hamaie et al., 2016).

Os cuidadores de doentes com diagnostico de Primeiro Surto Psicético que
participaram numa intervengédo de psicoeducacdo de oito semanas, dinamizada pela
equipa de intervencdo precoce de Gloucestershire (Inglaterra), sentiram beneficios
com esta intervencdo: menor isolamento, maior confian¢a, maior compreensdo da
psicose, reducdo da culpa e aumento do coping (Riley et al., 2011). Também, num
contexto diferente, os beneficios sentidos ap6s uma intervencdo de psicoeducacao,
foram classificados em cinco categorias: desenvolvimento do insigth e aceitacédo
(requer compreensdo e reconhecimento da doenca e necessidade de apoio);
reconhecimento dos sinais de alerta (no qual € necessario uma compreensao dos
primeiros sinais de descompensacéo); melhoria das habilidades de comunicacdo (a
qual esta intimamente ligada a uma melhor compreensédo/comunica¢éo, dentro da
familia e em grupo); desenvolvimento da aprendizagem no planeamento e resolugéo
de problemas (o0 qual requer habilidade em encontrar novas formas de resolucdo de
problemas); e desenvolvimento da independéncia do doente (a qual exige que o0s

utentes assumam a responsabilidade da sua propria vida) (Nilsen, et al., 2016).

1.4 - CUIDADOS DE ENFERMAGEM AO DOENTE PSICOTICO E SUA
FAMILIA

Na maioria dos paises desenvolvidos é reconhecido o papel do enfermeiro, como
facilitador dos processos de transicdo das pessoas doentes, face as mudancas que
ocorrem a nivel individual, familiar e social, depois do aparecimento da doencga, e no
sentido de promover e restituir a autonomia do doente (OMS, 2002; American
Psychiatric Association (APA), 2010; WHO, 2013; DGS, 2016).
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Diversos organismos internacionais tais como: a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS); Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU); Comissdo Europeia (CE) e
Organizacgao para a Cooperagdo e Desenvolvimento Econémico (OCDE) tém vindo a
expressar as suas preocupacdes com o acompanhamento e a monitorizagdo dos
cuidadores dos doentes (Administracao Central do Sistema de Saude (ACSS), 2014).

Considerando o predmbulo do Regulamento n® 129/2011 sobre as Competéncias do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Mental (CEEESM), no DR (2011),

que respeita a:

Participacdo no tratamento das pessoas com doenga mental, as intervengdes
do Enfermeiro Especialista de Saude Mental (EESM) visam contribuir para a
adequacdo das respostas da pessoa doente e familia face aos problemas
especificos relacionados com a doenga mental (adesdo a terapéutica,
autocuidado, ocupacdo util, stress do prestador de cuidados, etc.) tendo como
objectivo evitar o agravamento da situacéo e a desinsergéo social da pessoa
doente, e promover a recuperagdo e qualidade de vida de toda a familia.
(p.8669)

Os Enfermeiros, durante a prestacdo de cuidados, procuram ter sempre uma base
cientifica para a sua pratica e esses cuidados requerem competéncias adicionais
especializadas da parte do profissional, como muita flexibilidade, paciéncia e
persisténcia, no sentido de permitir facilitar uma relacéo terapéutica com os doentes e
respetivas familias (Sequeira, 2006; Delaney & Ferguson, 2014). Os cuidadores e 0s
doentes com Primeiro Surto Psicotico, atravessam um processo de mudanga
importante nas suas vidas, e uma das teorias de Enfermagem desenvolvida por
Meleis, para a pratica de enfermagem, é precisamente baseada no conceito de
transicéo, entendido como um processo de mudanca significativa ha pessoa e no seu
desenvolvimento, que pode gerar um novo comportamento ou uma nova definicdo de
si mesma no contexto social (Queirés et al., 2014). Meleis (2012), na sua teoria,
definiu também sete conceitos centrais para a pratica de enfermagem: a interagéo,
utente de enfermagem, transicoes, processo de enfermagem, ambiente, terapéutica de

enfermagem e saude (Queirds, 2014).

Assim, tendo em conta, as CEEESM e a teoria formulada por Meleis, considera-se que
assistir pessoas em processos de transicdo constitui o papel mais relevante do
exercicio da Enfermagem, facilitando esses processos de transicdo e ajudando as

pessoas a alcangarem o seu bem-estar e um novo equilibrio (Queirés et al., 2014).
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Como facilitador dos processos de transi¢do das pessoas, 0 enfermeiro podera intervir
em diversas areas. As intervencfes podem ser dirigidas aos doentes, as familias, ou
em simultdneo aos doentes e respectivas familias. E ainda, podem também ser
realizadas individualmente ou em grupo. Estas intervencdes podem passar, pela
realizacao de sessfes de psicoeducacdo ou sessfes de educacdo para a saude para
0s utentes e suas familias, assim como programas de psicoeducacdo familiares em

grupo, que ja existem.

As intervencdes familiares em grupo, realizadas para doentes com diagndstico de
esquizofrenia, sdo eficazes na prevencdo de recaidas e reinternamentos (Brito,
2012). Passam por uma abordagem na linha cognitivo-comportamental, com
sessdes sobre a doenca; tratamento; treino de competéncias de comunicacgao;
técnica de resolucdo de problemas e apoio familiar continuado (Brito, 2012). Estas
intervencbes devem ser precedidas de uma avaliagdo multidimensional e
individual, e devem ter uma duragédo de pelo menos 9 meses para serem eficazes
(Brito, 2012).

Considerando as dificuldades em realizar uma intervencédo familiar ao longo de
mais de nove meses, as sessdes de psicoeducacdo e as sessdes de educacao
para a saude dirigidas as familias dos doentes de Primeiro Surto Psicético,
poderdo ser muito uteis e eficazes, se abordarem os problemas especificos
relacionados com a doenca mental como: adesdo a terapéutica, autocuidado,

ocupacéo util e stress do prestador de cuidados (DR, 2011).

A familia, como foco de atencdo dos enfermeiros nas diversas intervengdes, é
fundamental para o sucesso do plano individual de tratamento do doente. E importante
gue as familias sejam dotadas de conhecimentos e capacidades, que sdo necessarias
para lidar eficazmente com a doencga (OMS, 2002; CNRSSM, 2007; OE, 2009; APA,
2010; DR 2008 e 2011). O apoio dos enfermeiros aos doentes no processo terapéutico
€ assim muito importante e necessério, atendendo sempre aos aspectos fisicos,
psicolégicos, familiares, profissionais, educativos, econdémicos e culturais, evitando o
isolamento das pessoas e aumentando a sua qualidade de vida, proporcionando o
maximo de autonomia e integracéo social (Lépez & Laviana, 2007). Ajudando também
a familia a descobrir os seus préprios recursos, em funcao das potencialidades do seu
ambiente proximo, familia, amigos e estruturas de apoio (Sequeira, 2006; Delaney &
Ferguson, 2014).
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Apesar de tudo o que até agora foi legislado e regulamentado, no que respeita a
reorganizacao dos cuidados de Saude Mental Portugués, existem diversas fragilidades
na implementagéo e forma de funcionamento dos servicos locais de saude mental em
Portugal, com o risco de os individuos com problemas mais graves e crénicos serem
ignorados ou receberem cuidados abaixo das suas necessidades (DGS, 2016).
Portugal tem uma das mais elevadas prevaléncias de doencas mentais da Europa e
uma grande percentagem das pessoas com DMG continuam sem acesso a cuidados
de saude mental, e a ndo beneficiar dos modelos de intervencdo (programas de
tratamento e de reabilitagdo psicossocial), que sdo hoje considerados essenciais
(DGS, 2017). As atividades a desenvolver durante 2017/2018 passam por “realizar
acoes de sensibilizagéo, informacéo e de formacao, dirigidas & populacdo em geral,
profissionais envolvidos, utentes e familias” (DGS, 2017, p.16).

Recentemente em Portugal foram também recomendadas varias medidas para o
refor¢o das respostas do Servico Nacional de Saude na area da Saude Mental, e uma

delas foi precisamente a “realizacdo de estudos sobre as condi¢bes de vida dos

doentes com doenga mental e suas familias” (DR, 2017, p. 4694).
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2 - METODOLOGIA

No presente capitulo procedeu-se a apresentacao da metodologia de investigacdo que
foi utilizada, nomeadamente: o desenho do estudo, a populacdo/amostra, o
procedimento de colheita e analise de dados, o procedimento de tratamento de dados
e as consideracdes éticas.

2.1 - DESENHO DO ESTUDO

Tendo em conta a questéo de investigacéo, os objetivos delineados para este estudo e
o limite de tempo (seis meses) para o elaborar, optou-se por realizar um estudo
descritivo transversal de base quantitativa.

Segundo Fortin (2009), o estudo descritivo simples consiste em descrever um
fendmeno ou um conceito relativo a uma populagéo. Possibilita a caracterizagdo de
um grupo de pessoas, ou a sua exposicdo a determinados fatores de risco. Estes
estudos ndo investigam uma relacdo de causa efeito. Descrevem um problema ou
uma realidade, utilizando medidas de tendéncia central, medidas de disperséo e

frequéncias.
2.2 - POPULACAO/AMOSTRA

A populacdo estudada foram os cuidadores dos doentes com diagndéstico de Primeiro
Surto Psicético. Dentre esta populagéo foi constituida uma amostra de conveniéncia
da qual fazem parte os cuidadores dos doentes que foram seguidos na consulta
médica de Primeiro Surto Psicético do Centro Hospitalar de Leiria E.P.E. durante o

periodo de tempo compreendido entre 27 de janeiro e 17 de julho de 2018.

A consulta médica de Primeiro Surto Psicético existe ha cerca de quatro anos e é
realizada semanalmente as tercas-feiras, na consulta externa do Centro Hospitalar de

Leiria.

Os cuidadores foram abordados quando acompanharam o utente a consulta. Os
critérios de inclusdo da amostra foram: idade do cuidador superior a dezoito anos,
capacidade para ler, compreender e completar com sucesso 0s instrumentos de

colheita de dados propostos.
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2.3 - PROCEDIMENTO DE COLHEITA E ANALISE DE DADOS

Para conhecer as principais dificuldades dos cuidadores dos doentes com Primeiro
Surto Psicotico, foi utilizado o instrumento Questionario de Problemas Familiares ou
family problems questionnaire (FPQ), para a colheita de dados, desenvolvido na sua
versdo original pelo Instituto de Saude Publica de Roma e pelo Departamento de
Psiquiatria da Universidade de N&poles, que foi traduzido para a populacdo
Portuguesa por Miguel Xavier, Gongalves Pereira, Berahona-Corréa e Caldas de
Almeida em 2002 (anexo I). A escolha deste questionario prendeu-se com a
importancia de utilizar um instrumento padronizado, bem estruturado, com
terminologia clara, diversas vezes utilizado, que permite efectuar a avaliacdo da
sobrecarga familiar e as suas dificuldades, numa perspectiva de investigacéo (Xavier,
Pereira, Corréa & Almeida, 2002).

O questionario de dados sociodemograficos (apéndice 1), que foi aplicado antes do
FPQ, foi construido para esta investigacdo e visa a obtencdo de dados sobre: sexo,
idade, estado civil, habilitacdes literarias e académicas, situagdo profissional, grau de

parentesco e tempo semanal de contacto com o utente.

A colheita de dados foi realizada através da aplicacdo do questionario para a
caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores principais dos doentes com
diagnostico de Primeiro Surto Psicético, seguida da aplicacdo do FPQ. O
preenchimento do questionario foi realizado na consulta externa do Centro Hospitalar
de Leiria, as tercas-feiras (dia da consulta de Primeiro Surto Psicético), num gabinete
disponivel, antes da consulta médica, em alguns casos e noutros, apés a consulta.
Quando o preenchimento do questionario foi realizado apds a consulta médica, por
vezes o0 utente também se encontrava presente no gabinete. A maioria dos cuidadores
foram bastante recetivos ao preenchimento do questionario, no entanto, alguns
utentes foram a consulta sozinhos, pelo que foi pedida permissao para contactar os
respetivos cuidadores. Os utentes foram bastante recetivos ao pedido, tendo apenas
um deles recusado a permissdo. Assim, através de contacto telefénico prévio, a
investigadora agendou um encontro fora do hospital com cinco dos cuidadores e
deslocou-se, em carro préprio, ao local combinado com o cuidador, para o
preenchimento do questionario. Durante o preenchimento dos questionarios por parte
dos cuidadores, a investigadora esteve sempre presente para o caso de surgirem

davidas pontuais, que pudessem ser de imediato esclarecidas.

O FPQ, que foi utilizado neste estudo para identificar as dificuldades dos cuidadores,

foi construido a partir de uma listagem de itens retirados da “Camberwell Family
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Interview” destinados a avaliar as atitudes da familia relativamente ao doente, com
guestdes relacionadas com o sofrimento emocional dos familiares das pessoas com
perturbagdo mental grave. Esta selecdo foi feita com recurso a grupos de focus,
compostos por familiares de doentes que se encontravam no internamento do
Departamento de Psiquiatria da Universidade de L’Aquila (Italia). Em Portugal, foi
inicialmente utilizado na Clinica Universitaria de Psiquiatria e Salde Mental da
Faculdade de Ciéncias Médicas de Lisboa, no projeto multicéntrico “Burden on the
Families of Pacients with Schizophrenia” (Xavier, Pereira, Corréa & Almeida, 2002;
Campos, 2009). A estrutura do questionario é constituida por 29 itens obrigatérios, que
abrange diversas areas de repercussdo da doenca na familia: interaccdo familiar,
rotina familiar, lazer, trabalho, saide mental, saldde fisica, rede social, necessidade de
supervisdo, apoio dos técnicos, preocupacdo, estigma e sentimentos de culpa. Para
além destes itens obrigatorios, apresenta ainda trés secg¢fes adicionais, que avaliam o
impacto sobre outros filhos e as implicagbes econdmicas da doenca (directas e
indirectas). Trata-se de um instrumento de autopreenchimento e cada item é cotado
segundo uma escala de tipo Likert, com quatro ou cinco op¢des possiveis que variam
entre 1 e 4, incluindo, em algumas questdes, a opcdo 7 para 0 caso de a situagao
descrita ndo se aplicar. Alguns itens tém pontuacéo invertida (1, 2, 3, 4 e 29), para 0s
quais 1=4;2=3;3=2;4=1. (Xavier et al., 2002). No que diz respeito a cotacao, para cada
sub-escala sdo somadas as pontuacdes de todos os itens e a pontuacédo é dividida
pelo nimero de itens que compdem cada sub-escala (Xavier et al., 2002). Os autores
do questionario definiram cinco dimensdes ou sub-escalas: sobrecarga objectiva (itens
7,8,9,10,11,12,13 e 14), sobrecarga subjectiva (itens 15,16,17,18,19,20 e 21), apoio
recebido (itens 1,2,3,4,5,6 e 25), atitudes positivas (itens 22,24,26 e 27) e criticismo
(itens 23,28 e 29) e mais trés secc¢Bes adicionais: sobrecarga noutros filhos (itens 54 e
55), custos diretos (itens 30,38 e 46) e custos indiretos (itens 56 e 57) (tabela 1).

Para a analise do questiondrio utilizado deve-se ter em conta algumas
particularidades. As pontuagfes obtidas para as varias sub-escalas do questionario,
definidas pelos autores, sdo as médias dos itens que constituem as sub-escalas. E
devemos também ter em conta o seguinte: para a sub-escala sobrecarga objectiva e
subjectiva quanto maior a pontuacéo, maiores séo as dificuldades para os cuidadores;
para a sub-escala apoio recebido quanto maior a pontuacdo mais apoio sentem o0s
cuidadores; para a sub-escala atitudes positivas quanto maior a pontuagdo, mais
atitudes positivas tém os cuidadores para com o doente, e para a sub-escala criticismo
quanto maior a pontuacdo mais criticos sdo os cuidadores em relacédo ao problema do

doente. O intervalo de tempo avaliado pelo FPQ esta relacionado com os dois meses
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anteriores ao momento do preenchimento do questionario, exceto nos itens 14, 56 e
57, nos quais o periodo de tempo é de um ano. O FPQ pode ser aplicado aos
familiares dos doentes com perturbacdes psiquidtricas graves ou a pessoas que
desempenham o papel de prestadores informais de cuidados, desde que 0os mesmos
ndo apresentem défices cognitivos que impecam a compreensdo do questionario,
embora nos casos de analfabetismo ou iliteracia, esteja previsto o auxilio adequado
por parte do técnico (Xavier, Pereira, Corréa & Almeida, 2002).

Tabelal

Variaveis do questionéario

Fator Sub-escalas Itens

1 Sobrecarga objetiva 7,8,9, 10, 11, 12, 13, 14
2 Sobrecarga subjetiva 15, 16, 17, 18, 19, 20, 21
3 Apoio recebido 1*, 2*, 3*,4* 5, 6, 25

4 Atitudes positivas 22,24, 26, 27

5 Criticismo 23, 28, 29*

Secc¢bes adicionais  Sobrecarga nos outros filhos 54, 55
Custos diretos 30, 38, 46
Custos indirectos 56, 57

*escala invertida

2.4 - PROCEDIMENTO DE TRATAMENTO DOS DADOS

Ap6s a recolha de dados, foi construida uma base de dados no programa estatistico
Statistical Package for Social Sciences, (SPSS) versdo 22.0, seguindo-se da

apresentacao dos resultados e respetiva analise descritiva.

Foram também realizados os testes psicométricos de fiabilidade/consisténcia interna
dos dados referentes ao FPQ, e realizadas as estatisticas descritivas - medidas de
tendéncia central e de disperséo de todas as variaveis, assim como o célculo do indice

global (M + DP) das vérias sub-escalas do questionario.
2.5 - CONSIDERAGOES ETICAS

Para garantir o cumprimento dos principios éticos, foi solicitada autorizacdo ao
Conselho de Administragdo do Centro Hospitalar de Leiria E.P.E. (apéndice Il) e ao
Diretor do Servico onde foi realizada a investigacdo (apéndice Ill). Foi também
realizado um pedido de autorizagédo de utilizagéo do instrumento de colheita de dados

FPQ aos autores da sua traducéo para a lingua Portuguesa (apéndice V).

Apbs autorizacao por parte do conselho de administracdo (anexo Il) e por parte dos

autores do questionario FPQ (anexo Ill), a colheita de dados foi precedida pela leitura
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e assinatura do consentimento informado (apéndice V), apdés uma breve explicacao
dos objetivos da investigacdo, com a garantia do anonimato e da confidencialidade. A
colheita de dados foi realizada num gabinete de consulta de forma a permitir total
privacidade e quando os cuidadores ndo acompanharam o utente a consulta, o
preenchimento do questionario foi também realizado em locais que garantissem a total

privacidade.
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3 - APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

CARATERIZAGAO DA AMOSTRA

O questionario sociodemogréafico foi aplicado aos familiares que acompanharam os
utentes a consulta de Primeiro Surto Psicético, e na tabela 2 sdo apresentadas as

suas caracteristicas sociodemograficas.

No que respeita ao género, a amostra é constituida na sua maioria por mulheres
(77,8%).

Grande parte dos participantes encontrava-se no grupo etario dos 56 aos 65 anos
(61,6%).

Os cuidadores sdo maioritariamente casados (61%), seguindo-se de um numero

consideravel de divorciados (27,8%).

Relativamente ao nivel de escolaridade, grande parte dos participantes tém ensino
secundario (44,4%) e os restantes ensino basico (38,9%). Apenas dois dos

participantes tinham ensino superior (16,7%).

No que diz respeito a situagdo profissional dos cuidadores, grande parte esta
empregada (50%), um namero significativo deles estd desempregado (38,9%) e

apenas alguns estéo reformados (11,1%).

Relativamente ao grau de parentesco com a pessoa doente, para a maioria dos

utentes o cuidador principal é a mae (72,2%).

Em relacdo ao tempo semanal de contacto, quinze dos participantes tinha um contacto
diario com o utente (83,3%), no entanto trés tinham apenas um contacto semanal
(16,7%).
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Tabela 2

Caracteristicas sociodemograficas dos familiares dos doentes (n=18)

n %
Sexo Feminino 14 778
Masculino 4 22,2
Idade 24 1 5.6
25-35 3 16,7
36-45
46-55 2 11,2
56-65 11 61,6
66-75 1 5,6
+76
Estado civil Casado 11 61,1
Solteiro 1 5,6
Divorciado 5 27,8
Outra situagéo 1 5,6
Grau de escolaridade Ensino Bésico 7 38,9
Ensino Secundario 8 44.4
Ensino Superior 3 16,7
Situacdo laboral Empregado 9 50,0
Desempregado 7 38,9
Reformado 2 11,1
Parentesco com o utente Pai 5 111
Mae 13 72,2
Tia 1 5,6
Irmao 1 5,6
Outro 1 5,6
Contacto diario com o utente Diariamente 15 83,3
Semanalmente 3 16,7

DETERMINACAO DE CONSISTENCIA INTERNA DO QUESTIONARIO FPQ

No que respeita as propriedades psicométricas do instrumento utilizado para a
amostra em estudo, para determinar a consisténcia interna do questionario FPQ foi
calculado o Alfa de Cronbach de cada uma das sub-escalas e da escala total dos 29
itens. Assim, no presente estudo, o valor obtido para o Alfa de Cronbach da escala
total dos 29 itens foi de 0,733. O alfa de Cronbach para as varias dimensoes,
conforme a tabela 3, encontra-se com um valor maximo de 0,72 e um valor minimo de
0,50, que corresponde respectivamente as sub-escalas sobrecarga subjetiva e

criticismo.
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Em estudos anteriores, no de Ferreira (2016) por exemplo, o Alfa de Cronbach da
escala total foi de 0,948. No estudo da validacdo da escala FPQ de Xavier et al.
(2002), foram encontrados valores do Alfa de Cronbach situados entre um maximo de
0,86 e um minimo de 0,38, que correspondem respectivamente as sub-escalas

sobrecarga objectiva e criticismo (tabela 3).

Tabela 3

Alfa de Cronbach no presente estudo e em estudos anteriores

Sub-escala N° de a (presente a (estudo de Xavier o (estudo de Ferreira
ltens estudo) (2012)) (2016))
Sobrecarga 8 0,52 0.86
objetiva
Sobrecarga 7 0,72 0.80
subjetiva
Apoio recebido 7 0,60 0.74
Atitudes positivas 4 0,54 0.87
Criticismo 3 0,50 0.38
Escala dos 29 29 0,733 0,948
itens

RESULTADOS DO QUESTIONARIO FPQ

As respostas dos cuidadores sdo apontadas segundo as sub-escalas propostas pelos

autores:

Relativamente a sub-escala sobrecarga objetiva, avaliada pelos itens

7,8,9,10,11,12,13 e 14, e conforme a tabela 4: a grande maioria dos cuidadores
referiram nunca terem de ficar acordados ou de acordar durante a noite, por causa dos
problemas do utente (83,3%), mas trés dos cuidadores sentiram reducado da qualidade
do sono (16,7%).

Grande parte dos participantes ndo teve de negligenciar os seus passatempos e as
coisas que mais gostavam de fazer (72,2%). No entanto, um quarto da amostra teve

de negligenciar os seus passatempos (27,8%).

A maior parte dos cuidadores nunca sentiram dificuldade em sair aos fins-de-semana
(77,8%) (dois deles ndo tinham por habito sair ao fim de semana). Mas quase um

quarto da amostra sentiu dificuldade em sair ao fim-de semana (22,3%).

A maioria dos cuidadores, ndo sentiram limitacdes para receber convidados, (83,3%),
no entanto trés deles referiram por vezes sentir dificuldades para receber convidados
(16,7%).
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A maior parte dos familiares ndo sentiram restricdo da vida social (88,9%), no entanto
dois deles referiram sentir algumas vezes (11,1%).

No que respeita a problemas de assiduidade no trabalho, grande parte dos cuidadores
néo a sentiram (66,7%). No entanto, seis deles sentiram as vezes (33,3%).

Uma parte significativa dos familiares referiram nunca negligenciar outros familiares

(72,2%), no entanto, cinco deles referiram negligenciar as vezes (27,8%).

A maioria dos participantes nao sentiu dificuldade em fazer férias (84,3%) (a trés dos
cuidadores ndo se aplicou por ndo terem por habito fazer férias), no entanto trés deles

sentiram dificuldade em fazer férias (16,7%).
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Tabela 4

Resultados da sub-escala sobrecarga objetiva

n %
7. Problemas com o sono Nunca 15 83,3
As vezes 3 16,7
Total 18  100,0
8. Limitagdo de periodos de lazer Nunca 13 72.2
As vezes 3 16,7
Muitas vezes 1 5,6
Sempre 1 5,6
Total 18  100,0
9. Dificuldade de sair ao fim-de-semana Nunca 12 66,7
As vezes 3 16,7
Muitas vezes 1 5,6
7 2 11,1
Total 18 100,0
10. Limitac@o em receber convidados Nunca 15 83.3
As vezes 3 16,7
Total 18 100,0
11. Restricdo da vida social Nunca aconteceu 16 88,9
Aconteceu algumas vezes 2 111
Total 18 100,0
12.  Problemas de assiduidade no trabalho Nunca 12 66,7
As vezes 6 33,3
Total 18 100,0
13. Negligenciar de outros familiares Nunca 13 72.2
As vezes 5 27,8
Total 18 100,0

14 Dificuldade em fazer ferias N&o houve qualquer dificuldade 12 66,7

Alguma dificuldade 3 16,7
N&o se aplica 3 16,7
Total 18 100,0

Y

Relativamente a sub-escala sobrecarga subjetiva, avaliada pelos itens

15,16,17,18,19,20 e 21, e conforme a tabela 5: quase metade dos familiares referiram
nunca ter sensacdo de esgotamento eminente (44,4%), no entanto, mais de metade

referiram ja ter sentido (55,6%).

A maioria dos cuidadores, nos ultimos dois meses, quando estavam sozinhos, referiu
ter sentimentos de depressdo/choro com frequéncia (72,2%), e os restantes referiram
nunca ter tido (27,8%).
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Mais de metade dos participantes referiu sentir um pouco de preocupagdo com o
futuro de outros membros da familia devido a esta situagéo (61,1%) e outros referiram
sentir bastante (22,3%).

A maioria dos cuidadores respondeu ndo sentir nunca sensacdo de ser observado
(com o doente) (83,3%), no entanto, trés deles responderam sentir as vezes essa
sensacao (16,7%).

Uma parte dos familiares referiu sentir-se um pouco culpado por ter transmitido a

doenca (27,8%), no entanto, a maior parte ndo se sente nada culpado (61,1%).

Com relagdo a responsabilizacdo do doente pelo problema, que se ndo fosse o
doente, tudo estaria bem com a familia, metade dos participantes referiram nunca
pensar nisso (50%), no entanto, todos o0s outros admitiram por vezes pensar, uns mais

vezes que outros (50%).

Mais de metade dos familiares estd um pouco desapontado com a evolugéo do doente

(61,2%), mas sete dos familiares respondeu ndo estar nada desapontado (38,9%).
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Tabela 5

Resultados da sub-escala sobrecarga subjetiva

%

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Sensacao de esgotamento iminente

Sentimentos de depressao/ choro

Preocupacéo com o futuro dos familiares

Sensacao de ser observado (com o doente)

Culpa por transmisséo da doenca

Responsabilizacao do doente

Desapontamento pela evolugéo do doente

Nunca

As Vezes
Muitas Vezes
Todos dias
Total

Nunca

As Vezes
Muitas Vezes
Total

Nada

Um pouco
Bastante
Muito

Total

Nunca

As Vezes
Total

(ndo eram os pais)

Nada culpado

Um pouco culpado

Total

Nunca penso nisso
As vezes penso isso
Penso isso com frequéncia

Estou convencido disso

Total
Nada

Um pouco
Bastante
Total

P N N 0

&)

18

11

18

15

18

11

18

18

10

18

44,4
38,9
11,1

5,6

100,0
27,8
50,0
22,2

100,0
16,7
61,1
16,7

5,6

100,0
83,3
16,7

100,0
11,1
61,1
27,8

100,0
50,0
27,8

5,6
16,7

100,0
38,9
55,6

5,6

100,0
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Relativamente a sub-escala apoio recebido, avaliada pelos itens 1,2,3,4,5,6 e 25, e

conforme a tabela 6: mais de metade dos cuidadores referiu ter ajuda de apenas uma
pessoa (55,6%). Oito dos cuidadores referiram ter ajuda de duas ou trés pessoas ou
de mais de trés pessoas (43,6%).

A informagdo dada por profissionais de saude, apreendida pela maioria dos
participantes, € pouca ou nenhuma (72,2%). Apenas um quarto dos cuidadores referiu
gue € bastante e sentem que sabem o que fazer (27,8%).

Mais de metade dos familiares respondeu ndo estar nada confiante que receberao
ajuda por parte de familiares ou amigos, se ocorrer uma emergéncia com o doente

(55,6%). Os restantes familiares responderam estar um pouco e bastante confiantes.

Relativamente a confianga na ajuda imediata por parte de profissionais de saude em
caso de uma emergéncia, mais de um ter¢co dos participantes respondeu ndo estar
nada confiante (38,9%), a restante amostra referiu um pouco ou bastante confiantes
(44,4%), apenas trés dos participantes referiu estar completamente confiantes
(16,7%).

A maior parte dos participantes sentem muita e bastante ajuda por parte dos médicos

(83,3%). A restante amostra referiu sentir pouca ou nenhuma ajuda (16,7%).

Com relacdo a ajuda por parte dos enfermeiros, grande parte dos familiares também
sentiu muita ajuda e bastante (77,7%) e a restante amostra referiu pouca ajuda ou
nenhuma (22,2%).

No que diz respeito a ajuda sentida por parte de outras entidades, as respostas nao
foram unanimes. Sete dos participantes referiram n&do obter nenhuma ajuda (38,9%),
outros sete referiram obter ajuda com certeza (38,9%). A restante amostra referiu

obter ajuda em alguns aspetos e em muitos aspetos (22,3%).
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Tabela 6

Resultados da sub-escala apoio recebido

n %
1. Ajuda de familiares ou amigos Ajuda de 1 pessoa 10 556
Ajuda de 2 ou 3 Pessoas 7 38,9
Ajuda de mais de 3 Pessoas 1 5,6
Total 18 100,0
2. Informagéo dada por profissionais de salde Nenhuma 6 333
Quase nenhuma 2 11,1
Alguma mas nao suficiente 5 27,8
Bastante, sei 0 que fazer 5 27,8
Total 18  100,0
3. Emergéncia — ajuda de familia/ amigos Nada 10 556
Um pouco 3 16,7
Bastante confiante 4 22,2
Completamente 1 5,6
Total 18  100,0
4. Emergéncia — ajuda de profissionais de satde Nada 7 389
Um pouco 6 33,3
Bastante confiante 2 11,1
Completamente 3 16,7
Total 18 100,0
5.  Ajuda por parte dos médicos Nada 1 56
Pouco 2 11,1
Bastante 7 38,9
Muito 8 44 .4
Total 18  100,0
6. Ajuda por parte dos enfermeiros Nada 5 11
Pouco 2 11,1
Bastante 6 33,3
Muito 8 44,4
Total 18  100,0
25. Ajuda por parte de outras entidades N30 7 38.9
Sim, em alguns aspectos 3 16,7
Sim, em muitos aspectos 1 5,6
Sim, certamente 7 38,9
Total 18 100,0

Relativamente & sub-escala atitudes positivas, avaliada pelos itens 22,24,26 e 27, e

conforme a tabela 7: uma parte significativa dos participantes respondeu sentir

bastante satisfagdo com a ajuda dada pelo doente (38,9%). No entanto, quatro dos
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participantes referiram ndo estar nada satisfeitos (22,2%). A restante amostra referiu
estar completamente e um pouco satisfeitos (33,4%).

No que respeita a cooperacao do doente com aqueles que o tentaram ajudar, cinco
dos cuidadores responderam que o doente ndo cooperou nada (27,8%) a restante
amostra respondeu que 0 doente cooperou um pouco, muitas vezes e sempre
(72,2%).

Uma pequena parte dos familiares respondeu que o doente ndo era nada sensivel
(16,7%). A restante amostra respondeu que o doente é um pouco, muito e bastante

sensivel (83,3%) e preocupa-se com os problemas das outras pessoas.

No que respeita ao elogio de qualidades do doente, uma pequena parte referiu que o
doente ndo possui qualidades ou talentos (16,7%), a restante amostra referiu estar
completamente convencida disso, ou que sentem qualidades ou talentos em muitos e

em alguns aspetos (83,3%).

Tabela 7

Resultados da sub-escala atitudes positivas

n %
22. Satisfagdo com a ajuda dada pelo doente Nada 4 222
Um pouco 3 16,7
Bastante 7 38,9
Completamente 3 16,7
N&o se aplica 1 5,6
Total 18 100,0
24. Satisfacéo pela cooperagédo do doente Nada 5 27,8
Um pouco 2 11,1
Muitas Vezes 4 22,2
Sempre 7 38,9
Total 18  100,0
26. Elogio da sensibilidade do doente Nada 3 16,7
Um pouco 6 33,3
Bastante 6 33,3
Muito 3 16,7
Total 18 100,0
27. Elogio de qualidades do doente N30 3 16,7
Sim, em alguns aspectos 4 22,2
Sim, em muitos aspectos 5 27,8
Sim, completamente 6 33,3
Total 18  100,0
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Relativamente a sub-escala criticismo, avaliada pelos itens 23,28 e 29, e conforme a
tabela 8: grande parte dos cuidadores respondeu, nunca ter a ideia de o doente estar
a tentar estorvar, quando se comportava de uma maneira invulgar, nos ultimos dois
meses (83,3%). Apenas um dos cuidadores referiu as vezes ter a ideia de o doente
estar a tentar estorvar (5,6%). Dois deles responderam que o doente nunca se
comportou de forma invulgar (11,1%).

A grande maioria dos familiares, nos ultimos dois meses, nunca sentiu vontade de se
separar do doente (77,8%). No entanto, quatro dos familiares referiram as vezes sentir

vontade de se separar do doente (22,2%).

Quase metade dos participantes respondeu ter retirado bastante de positivo da
situacdo (44,4%). Trés dos participantes responderam ndo ter retirado nada de
positivo (16,7%). A restante amostra respondeu ter retirado um pouco e

definitivamente algo de positivo (38,9%).

Tabela 8
Resultados da sub-escala criticismo
n %

23. Ideia de que o doente tenta estorvar Nunca 15 833
As Vezes 1 5,6
Nao se aplica 2 11,1
Total 18  100,0

28. Vontade de se separar do doente Nunca 14 778
As Vezes 2 11,1
Muitas Vezes 2 11,1
Total 18  100,0

29. Extrair algo de positivo da situacao Nada 3 16,7
Um pouco 2 11,1
Bastante 8 44.4
Definitivamente 5 27,8
Total 18  100,0

Relativamente a secc¢do adicional sobrecarga nos outros filhos, avaliada pelos itens 54

e 55, e conforme a tabela 9: no que respeita ao sentimento de o doente afetar
negativamente a vida social dos filhos, sete dos familiares referiram nunca pensar
nisso (38,9%), no entanto um dos familiares referiu as vezes pensar nisso. De realgar
que em trés dos familiares ndo se aplicava por ndo terem filhos e que sete dos

familiares ndo responderam (38,9%).
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Relativamente ao sentimento de o doente afetar negativamente o bem-estar
psicolégico dos filhos, sete dos cuidadores referiu nunca pensar nisso (38,9%). No
entanto um dos familiares referiu as vezes pensar nisso. De realcar que mais uma vez,
em trés dos familiares ndo se aplicava por ndo terem filhos e que sete dos familiares
ndo responderam (38,9%).

Tabela 9

Resultados da seccéo adicional sobrecarga nos outros filhos

n %
54. A presenca do doente afecta negativamente a vida social dos 0 7 38.9
meus filhos
Nunca penso 7 38,9
isso
As vezes penso 1 5,6
isso
N&o se aplica 3 16,7
Total 18 100,0
55. A presenca do doente afecta negativamente o bem-estar 0 7 38.9
psicolégico dos meus filhos
Nunca penso 7 38,9
isso
As vezes penso 1 5,6
iSso
Nao se aplica 3 16,7
Total 18  100,0

Relativamente a seccdo adicional custos diretos, avaliada pelos itens 30,38 e 46, e
conforme a tabela 10: no que respeita ao dinheiro gasto com profissionais de saude,
pouco mais de metade dos cuidadores referiu ndo gastar dinheiro (55,6%). No entanto,
qguatro dos familiares referiu gastar até 100 euros, dois deles referiram gastar entre

150 e 250 euros e outros dois deles referiram gastar entre 360 e 700 euros.
Todos os participantes referiram ndo gastar dinheiro com terapias alternativas.

Metade dos familiares referiu ndo existir custos relacionados com o dinheiro gasto em
medicamentos sem reembolso (50%). No entanto, quatro deles referiram gastar entre

25 e 50 euros, trés deles entre 250 e 350 euros e dois deles entre 400 e 500 euros.
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Tabela 10

Resultados da seccéo adicional custos diretos

n %
30. Dinheiro gasto com profissionais da salde 0 10 556
20 1 5,6
25 1 5,6
100 2 11,1
150 1 5,6
250 1 5,6
360 1 5,6
700 1 5,6
Total 18  100,0
38. Dinheiro gasto com terapia alternativa 0 18 100,0
46. Dinheiro gasto em medicamentos sem reembolso 0 9 50,0
25 1 5,6
46 1 5,6
50 2 11,1
250 1 5,6
300 1 5,6
350 1 5,6
400 1 5,6
500 1 5,6
Total 18  100,0

Relativamente a seccdo adicional custos indiretos, avaliada pelos itens 56 e 57, e

conforme a tabela 11: no que respeita a situacdo profissional dos participantes,
metade da amostra referiu ndo ter sido afectado profissionalmente pelo estado do
doente (50%). No entanto, um dos familiares referiu que teve de mudar para um
trabalho menos exigente e com menos horas. A um dos familiares n&o se aplicou por
ndo ter trabalhado no Ultimo ano e sete dos participantes (38,9%) n&o responderam

por ndo se aplicar também (sete familiares estdo desempregados).

No que respeita a ter trabalhado mais para fazer face as despesas, treze dos
familiares referiu ndo ter de o fazer (72,2%). No entanto, um dos familiares referiu ter
de trabalhar mais durante vérias semanas. A um dos familiares ndo se aplicou por ndo
ter trabalhado no ultimo ano e trés dos participantes (16,7%) ndo responderam por ndo

se aplicar também.
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Tabela 11

Resultados da secc¢édo adicional custos indiretos

n %
56. No ultimo ano a minha situacdo profissional 0 7 38.9
foi afectada pelo estado do doente
Néo 9 50,0
Sim mudei para trabalho com 1 5,6
menos horas e menos exigente
N&o se aplica 1 5,6
Total 18 100,0
57. No ultimo ano trabalhei mais para fazer face 0 3 16,7
as despesas
Néo 13 722
Sim, trabalhei mais véarias 1 5,6
semanas
N&o se aplica 1 5,6
Total 18  100,0

Apbs a analise descritiva de todos os itens do questionario, efetuou-se o céalculo da
média e desvio padrdo de cada uma das sub-escalas do questiondario: sobrecarga
objetiva, sobrecarga subjetiva, apoio recebido, atitudes positivas e criticismo,

apresentados na Tabela 12.

Tabela 12

Sub-escalas do FPQ- média e desvio padréo

Sub-escala Ne de Itens M DP
Sobrecarga objetiva 8 1,45 0,544
Sobrecarga subjetiva 7 1,67 0,461
Apoio recebido 7 2,51 0,250
Atitudes positivas 4 2,69 0,793
Criticismo 3 1,96 0,942

De seguida foram calculadas as estatisticas descritivas (média, desvio padrao e moda)
dos varios itens (agrupados segundo as subescalas que os representam), e o indice

global (M + DP) das sub-escalas. Conforme a Tabela 13:

O indice global de sobrecarga objetiva foi de 1,45 + 0,544, sendo o valor mais baixo de

todas as sub-escalas, com as pontuacfes mais elevadas nos itens: dificuldade em
fazer férias (2,17 = 2,26); dificuldade de sair ao fim-de-semana (1,94 = 1,92) e

limitacdo de periodos de lazer (1,44 + 0,86).
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O valor do indice global de sobrecarga subijetiva foi de 1,67 + 0,461, com pontuacdes

mais elevadas nos itens: preocupacdo com o futuro dos familiares (2,11 + 0,76);
sentimentos de depressao/ choro (1,94 + 0,72) e responsabilizacdo do doente (1,89 *
1,13).

Na sub-escala apoio recebido, o indice global de foi de 2,51 + 0,250, com pontuagdes

mais elevadas nos itens: ajuda por parte dos médicos (3,22 + 0,88); ajuda por parte
dos enfermeiros (3,11 = 1,02) (ambus com moda de 4) e ajuda de familiares ou amigos
(2,50 £ 0,62). A pontuacdo mais baixa foi para o item ajuda de familia e amigos numa
emergéncia (1,78 £ 1,00).

O indice global da sub-escala atitudes positivas foi de 2,69 + 0,793, € 0 mais alto de

todas as sub-escalas avaliadas, com pontuacdes mais elevadas nos itens: elogio de
gualidades do doente (2,78 + 1,11) (com moda de 4); satisfagdo com a ajuda dada
pelo doente (2,78 + 1,48) e satisfacdo pela cooperacdo do doente (2,72 £ 1,27), (com
moda de 4).

O indice global de criticismo foi de 1,96 + 0,942, com pontuag¢éo mais elevada no item:
extrair algo de positivo da situacéo (2,83 + 1,04) (com moda de 3). O item menos

pontuado foi a vontade de se separar do doente (1,33 £ 0,68)
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Tabela 13

Resultados das sub-escalas do questionario FPQ

ITENS SUB-ESCALAS M DP Moda
Sobrecarga Objectiva
Problemas com o sono 1,17 0,38 1
Limitagcao de periodos de lazer 1,44 0,86 1
Dificuldade de sair ao fim de semana 1,94 1,92 1
10. Limitacdo em receber convidados 1,17 0,38 1
11. Restricdo da vida social 1,11 0,32 1
12. Problemas de assiduidade no trabalho 1,33 0,48 1
13. Negligenciar de outros familiares 1,28 0,46 1
14. Dificuldade em fazer férias 2,17 2,26 1
Sobrecarga Subjectiva
15. Sensacao de esgotamento iminente 1,78 0,87 1
16. Sentimentos de depresséo/ choro 1,94 0,72 2
17. Preocupacédo com o futuro dos familiares 2,11 0,76 2
18. Sensacao de ser observado (com o doente) 1,17 0,38 1
19. Culpa por transmissao da doenga 1,17 0,62 1
20. Responsabilizacdo do doente 1,89 1,13 1
21 Desapontamento pela evolugéo do doente 1,67 0,59 2
Apoio Recebido
1. Ajuda de familiares ou amigos 2,50 0,62 2
2. Informagédo dada por profissionais de saude 250 1,25 1
3. Emergéncia — ajuda de familia/ amigos 1,78 1,00 1
4. Emergéncia — ajuda de profissionais de saude 2,06 1,11 1
5. Ajuda por parte dos médicos 3,22 0,88 4
6. Ajuda por parte dos enfermeiros 3,11 1,02 4
25 Ajuda por parte de outras entidades 2,44 1,38 1
Atitudes Positivas
22. Satisfagdo com a ajuda dada pelo doente 2,78 1,48 3
24. Satisfagcéo pela cooperagédo do doente 2,72 1,27 4
26. Elogio da sensibilidade do doente 2,50 0,98 2
27 Elogio de qualidades do doente 278 1,11 4
Criticismo
23. Ideia de que o doente tenta estorvar 1,72 1,93 1
28. Vontade de se separar do doente 1,33 0,68
29 Extrair algo de positivo da situagéo 2,83 1,04 3
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4 - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

No presente capitulo, efetuaremos uma apreciacao global dos resultados apurados.
Iniciando-se pela analise dos resultados mais significativos dos dados
sociodemogréficos dos participantes, seguindo-se da analise dos resultados do
guestionario FPQ, segundo as sub-escalas propostas pelos autores, comparando-os
com os resultados de outros estudos de investigacao realizados em Portugal e noutros
paises.

A avaliagdo da sobrecarga familiar tem permitido calcular com algum rigor o estado
dos servicos de salde mental em diversas areas tais como: informacao, efetividade
das redes de suporte social, estratégias de resolucao de problemas, aconselhamento,

estratégias de adaptacao, grau de acessibilidade e continuidade de cuidados.

No sentido de identificar os problemas dos cuidadores de doentes com DMG
relacionados com as varias dimensdes da vida, a investigacdo tem sido realizada
por inimeros autores de diversas formas (Xavier et al., 2002; Campos, 2009; Brito,
2012).

No presente trabalho, para identificar as dificuldades dos cuidadores dos doentes
com diagnéstico de Primeiro Surto Psicético do Centro Hospitalar de Leiria, foi
utilizado a verséo portuguesa do instrumento Family Problems Questionnaire (FPQ)
(questionario de problemas familiares) (Xavier, Pereira, Corréa & Almeida, 2002).
Este instrumento foi considerado o mais adequado pois permite uma avaliacéo
padronizada da sobrecarga familiar, tendo a vantagem e a conveniéncia de poder

ser utilizado a nivel nacional e internacional (Xavier et al., 2002; Campos, 2009).

Atendendo aos objectivos do estudo: caracterizar os cuidadores dos doentes com o
diagndstico de Primeiro Surto Psicético e identificar as suas principais dificuldades, e
tendo em conta o limite temporal para a realizacdo (seis meses), foi considerado mais

adequado optar por um estudo descritivo transversal com metodologia quantitativa.

Dos 41 inscritos na consulta de Primeiro Surto Psicotico do Centro Hospitalar de Leiria
(anexo V), foi constituida uma amostra de apenas dezoito cuidadores. Ainda assim,
considerou-se que esta amostra se mostrou suficiente para chegar a conclustes
importantes para a intervencao por parte dos enfermeiros. O periodo de tempo para a

constituicdo da amostra de dezoito cuidadores foi longo (entre 27 de janeiro e 17 de
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julho de 2018), isto deveu-se ao numero reduzido de dias por semana de
funcionamento da consulta de Primeiro Surto Psicético (um dia), ao nimero reduzido
de consultas realizadas por dia, e também ao numero reduzido de utentes a
comparecer a essas consultas (utentes faltavam muito a consulta). Acresce que,
alguns utentes compareceram a consulta sem o0 acompanhamento dos seus
cuidadores, levando a que o periodo de tempo para a constituicdo da amostra fosse
ainda mais longo, uma vez que a investigadora teve de agendar e de se deslocar ao

encontro desses cuidadores.

CARACTERISTICAS DOS CUIDADORES

Um aspecto que se considera util e interessante no presente estudo, é a possibilidade
de conhecer as caracteristicas atuais das pessoas que sédo cuidadoras dos doentes
com o diagnostico de Primeiro Surto Psicético, inscritos numa consulta especifica para
este diagnostico, num servico publico Portugués. Assim, os cuidadores da amostra em
estudo sdo na sua maioria mulheres (77,8%), este dado esta de acordo com 0s
resultados obtidos em estudos anteriores, como no estudo de Pereira (2015), Tressoldi
(2016), Ferreira (2016) e Xavier et al. (2002), com valores de 75%; 75%; 54,3% e
59,4% (respectivamente). A literatura refere também que “as mulheres prestam
cuidados em 75% dos casos, 0s restantes 25%, cuidadores homens, estdo
frequentemente preparados de forma inadequada para esse papel” (Campos, 2009, p.
93). Este papel deve-se ndo s6 a expectativa da sociedade, mas também as
caracteristicas intrinsecas a propria mulher. Estudos pioneiros relacionados com o
género concluiram que a mulher possui tendéncias psicoldgicas e morais diferentes do
homem, o que poderé ter implicagbes no aumento da sobrecarga e na percecao da
experiéncia de prestacéo de cuidados (Campos, 2009). Assim, o género feminino é um
fator de risco para a sobrecarga na Familia, para niveis elevados de stress emocional
e na prestacdo de cuidados, as mulheres sentem experiencias mais positivas do que
0s homens, que acontece na amostra em estudo (Campos, 2009; Ferreira, 2016;
Tressoldi, 2016).

A maioria dos cuidadores participantes sdo maes (72,2%), e resultados semelhantes
foram encontrados nos quatro estudos ja referidos anteriormente: o estudo de Pereira
(2015) (33,3%), Tressoldi (2016) (54%), Ferreira (2016) (60%) e Xavier et al. (2002)
(74,3%). Estes resultados permitem-nos concluir que, “o tipo de relagdo mais
frequentemente encontrada é a mae de doente jovem com esquizofrenia grave”

(Campos, 2009, p.104). A amostra em estudo, por ser constituida maioritariamente por
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maes, tem risco para: a sobrecarga na familia, a dificuldade em gerir as emocgoes, e
para uma reducado progressiva da saude fisica e mental do cuidador, uma vez que 0s
cuidadores que sdo maes, sdo mais prejudicados pelo efeito da doenca (Campos,
2009). Assim, o papel do enfermeiro devera passar por intervir nos principais focos de
atencdo para o cuidador, sendo eles: stress emocional, apoio emocional; apoio
espiritual; humor; exaustdo; culpa; autoestima; emocdo negativa e coping

(Classificacao internacional para a préatica de enfermagem (CIPE), 2015).

A maioria dos cuidadores da amostra em estudo refere ser casado (61%), seguindo-se
de um numero consideravel de cuidadores divorciados (27,8%), 0 que esta de acordo
com os resultados obtidos nos estudos de Xavier et al. (2002), de Pereira (2015) e de
Ferreira (2016), nos quais as amostras eram maioritariamente constituidas por
pessoas casadas (78,1%), (91,7%), (68,6%) (respectivamente), seguido de pessoas
gque se encontravam em situacdo de separados/divorciados (10%), (8,3%), (14,3%)
(respectivamente). Podemos assim concluir, através dos resultados das amostras dos
varios estudos, que o numero de pessoas separadas e divorciadas tem vindo a
aumentar ao longo do tempo, mostrando algumas fragilidades por parte da familia e
consequente falta de apoio. Assim, para a amostra em estudo, o papel do enfermeiro
poderd passar por intervir nos seguintes focos de atengdo para o cuidador: stress

emocional, apoio emocional e apoio social (CIPE, 2015).

Grande parte dos participantes tém ensino secundario (44,4%) e os restantes tém
ensino basico (38,9%). Apenas dois cuidadores tinham ensino superior (16,7%). Tais
resultados, também se verificaram nos estudos: de Ferreira (2016), com valores:
(40%) (34,3%) (25,7%) (respectivamente), de Pereira (2015), com valores: (33,3%),
(16,7%) (25%) (respectivamente). Estes valores nao estdo de acordo com os
encontrados no estudo de Xavier et al. (2002), que € mais antigo, e no qual os
familiares tinham maioritariamente o 1° e 2° ciclo (54,4%) seguindo-se 0 ensino
secundario (15,6%) e o ensino superior (13,1%). Estes resultados mostram, por um
lado que a escolaridade dos cuidadores tem vindo a aumentar, e por outro, que a
maior parte dos cuidadores tém ensino secundério. Sdo deste modo, cuidadores com
maior necessidade de informacédo, mais exigentes, com expectativas superiores, e que
valorizam mais a evolucdo do doente (Campos, 2009). Sdo também cuidadores com
maior capacidade para lidar com as limitacbes que decorrem da doenca, da
sobrecarga, e que tém maior capacidade para gerir as suas préprias emocoes e
sentimentos face a situacdo (Xavier, et al., 2002; Tressoldi, 2016). No entanto, sdo
cuidadores que tém mais dificuldade em sentir satisfacdo e experiéncias positivas no
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processo de cuidar, isto se compararmos com os cuidadores com menor escolaridade,
que mais facilmente experienciam uma maior satisfacdo e experiéncias positivas
(Campos, 2009). Assim, para esta amostra, o papel do enfermeiro podera passar por
intervir nos seguintes focos de atencdo para o cuidador: stress emocional, apoio
emocional; emoc¢ao negativa e coping (CIPE, 2015).

Na presente amostra, metade dos participantes esta empregado (50%), um namero
significativo de participantes estd desempregado (38,9%), e apenas alguns estédo
reformados (11,1%), estes valores coincidem, apenas em parte, com os valores
encontrados no estudo de Ferreira (2016), com valores de (40%), (14,3%) e (34,3%)
(respectivamente), apenas em parte, uma vez que nesse estudo, a menor
percentagem sdo desempregados. O estudo de Xavier et al. (2002) permite apenas
uma comparagao parcial, porque faz referéncia a cuidadores ativos (38,8%) e a néo
ativos (61,2%) e estes valores ndo coincidem com o estudo actual, se tivermos em
conta que os ativos sdo os empregados, que tém uma percentagem menor. Os
resultados do presente estudo também néo correspondem aos resultados obtidos no
estudo de Campos (2008), no qual “60% da amostra refere estar em casal/
desempregada/ reformada” (Campos, 2009, p.103), estando porém mais de acordo
com os resultados obtidos no estudo de Xavier et al. (2002), talvez por as amostras
em estudo serem constituidas maioritariamente por familiares mais idosos. Analisando
assim os diversos estudos, podemos concluir que ao longo dos anos, a percentagem
de cuidadores empregados foi aumentando, o que é um dado positivo. Grande parte
dos cuidadores estar empregado, na amostra em estudo, € um fator de proteccéo
importante, porque é uma condicdo que esta diretamente ligada a situacao financeira,
ao tempo que os familiares e os doentes passam em casa, ao papel que outros

familiares poderdo desempenhar e a qualidade das relac6es sociais (Campos, 2009).

No que respeita ao tempo semanal de contacto, quinze dos participantes tinham um
contacto diario com o utente (83,3%), e trés tinham apenas um contacto semanal
(16,7%), estes resultados traduzem por um lado, alguma dificuldade de apoio e por
outro, alguma autonomia por parte do doente em relacdo ao seu cuidador, o que
normalmente acontece em doentes que tiveram o seu Primeiro Surto Psicético e que
se encontram estabilizados. Comparativamente com outros estudos, nos quais 0s
doentes tinham diagndstico de esquizofrenia, nesses estudos, toda a amostra tinha um
contacto diario com o doente, como por exemplo no de Tressoldi (2016), que

apresentou uma média de 15,6h de convivéncia por dia com o doente e no de Xavier
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et al. (2002), que apresentou uma média de 7,6h de contacto diario com o doente, o

gque mostra uma maior dependéncia dos doentes em relacdo aos seus cuidadores.

SOBRECARGA OBJETIVA DOS CUIDADORES

A passagem dos cuidados para o seio da familia, levou a que o “sistema familiar
passasse a ocupar um papel fundamental junto desses doentes”, passando a ser o
seu principal recurso e levando ao aumento da sobrecarga da familia (Campos, 2009,
p.13).

No sentido de identificar as dificuldades dos cuidadores relacionadas com a
sobrecarga objetiva, que abrange areas de repercussdo da doenga na familia que
poderdo ter implicagbes na interaccao familiar, rotina familiar, lazer, trabalho, saude
mental e salde fisica, foi utilizado o questionario FPQ, que inclui a sub-escala
sobrecarga objectiva. Cada item da sub-escala é cotado segundo uma escala tipo
likert e quanto maior for a pontuagdo, maiores séo as dificuldades para os cuidadores.
Assim, analisando os resultados obtidos, verificou-se que na amostra em estudo,
estamos perante algum grau de sobrecarga objetiva (1,45), mesmo apesar do valor
ser relativamente baixo, e sendo inclusivamente o valor mais baixo de todas as sub-
escalas. Resultados com valores ligeiramente superiores foram encontrados nos
estudos de Ferreira (2016) (1,99) e de Xavier et al. (2002) (1,73). Mais
especificamente, as pontuacdes mais elevadas foram nos itens: dificuldade em fazer
férias (2,17) e dificuldade de sair ao fim de semana (1,94), o que coincidiu em parte
com o estudo de Xavier et al. (2002), no qual um dos itens mais pontuados foi também
dificuldade em fazer férias (2,31). Os resultados do estudo de Ferreira (2015), no qual
0s itens mais pontuados foram: problemas com o sono (2,31) e negligéncia de outros
familiares por parte dos cuidadores (2,28), ndo coincidiu com a presente amostra. No
presente estudo, o item menos pontuado (menos problemas) foi a restricdo da vida
social (1,11), que foi o item menos pontuado de toda a sub-escala e também de toda a
escala do questionario. Este nivel relativamente baixo da sobrecarga objectiva parece
estar directamente relacionado com o facto de a amostra do presente estudo ser
constituida por cuidadores de doentes de Primeiro Surto Psicético, nos quais, 0S
efeitos da doenca ndo se fardo ainda sentir de forma muito pronunciada e também
porque nem todos 0s casos irdo evoluir para esquizofrenia, na qual a sobrecarga
objectiva € mais evidente (Collins, 2003). Sabe-se também, que um dos factores de
protec¢do para a sobrecarga, € o tipo de vinculo com o doente, ou seja, ser pais, avos,

sobrinhos, primos, tios ou colegas (Tressoldi, 2016). Nesta amostra também se
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encontrou este tipo de vinculo, embora em numero inferior do que ser mae. Logo,

podera ndo estar relacionado com os valores baixos da sobrecarga objectiva.

Ao fazer uma analise através da percentagem de cuidadores que responderam no
sentido de menores dificuldades sentidas, os cuidadores ndo tiveram de ficar
acordados ou de acordar durante a noite (83,3%); ndo sentiram limitagcbes em receber
convidados (83,3%) e ndo sentiram restricdo da vida social (88,9%). No entanto, se
analisarmos no sentido de maiores dificuldades sentidas, para uma percentagem
menor da amostra, menos representativa, mas importante de analisar, verificou-se
algum grau de sobrecarga objectiva: na reducdo da qualidade do sono (16,7%); em
nao poder realizar 0 que mais gostavam (27,8%) e na dificuldade em sair ao fim de
semana (22,3%). Estas dificuldades, apesar de terem uma percentagem reduzida,
devem ser abordadas pelos enfermeiros, uma vez que se relacionam com as
Necessidades Humanas Basicas, como 0 sono e recrear-se, e sao dificuldades que se
vao tornar mais evidentes com a progressdo da doenca. Também foram sentidas
dificuldades na limitacdo em receber convidados (16,7%); na restricdo da vida social
(11,1%); nos problemas de assiduidade no trabalho (33,3%); na negligéncia de outros
familiares (27,8%) e na dificuldade em fazer férias (16,7%). O papel do enfermeiro
para as dificuldades sentidas nesta dimensdo da vida, deverd passar por intervir nos
cuidadores através de sessdes de educacdo para a saude e psicoeducativas,
individuais ou em grupo para os cuidadores. E de realcar que os familiares
percepcionam a qualidade dos cuidados, através das intervengfes psicoeducativas
que Ihes sdo dadas, e ao mesmo tempo, estas intervencdes promovem a reducéo da
sobrecarga na Familia (Duarte, Thomas & Olschowsky, 2014; Ferreira, 2016). Estas
intervengbes deverdo ser dirigidas aos seguintes focos de atencdo, identificados para
os cuidadores: 0 sono, o autocontrole, 0 apoio emocional, 0 apoio espiritual e burnout
(CIPE, 2015). Deverdo realcar também a importancia do cuidador dar espago ao

doente e consciencializar-se da sua impoténcia de poder controlar tudo (Brito, 2012).

SOBRECARGA SUBJETIVA DOS CUIDADORES

A sobrecarga subjetiva é o conjunto de sentimentos experienciados pelo familiar
cuidador, resultantes da vivéncia das préprias limitacdes face a presenca de um
doente com doenca mental na familia, tais como a perda, culpa, tensdo relacional,

preocupacdo com o futuro e medo da violéncia (Xavier, et al., 2002).

No sentido de identificar as dificuldades dos cuidadores relacionadas com a

sobrecarga subjetiva, foi utilizado também o questionario FPQ, no qual uma das sub-
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escalas é a sobrecarga subjectiva, que abrange areas de repercussdo da doenca na
familia que poderdo ter implicacbes na saude mental, preocupacdo, estigma e
sentimentos de culpa. Cada item da sub-escala é cotado segundo uma escala tipo
likert e quanto maior for a pontuagdo, maiores séo as dificuldades para os cuidadores.
Através dos resultados obtidos, podemos verificar que, nesta amostra, existe algum
grau de sobrecarga subjetiva (1,67), no entanto, o valor ndo foi muito elevado.
Comparando com outros estudos, os valores da sub-escala desses estudos foram um
pouco mais elevados, como por exemplo no estudo de Ferreira (2016) (2.35), sendo
inclusivamente o mais alto de todas as subescalas, ou no estudo de Xavier et al.
(2002) (2,11). Nesta amostra, as pontuacdes mais elevadas foram nos itens
preocupacdo com o futuro dos familiares (2,11); sentimentos de depressao/choro
(1,94) e responsabilizacdo do doente (1,89). Comparando com 0s outros estudos, o
estudo de Ferreira (2016) e o de Xavier et al. (2002), os itens responsabilizacdo do
doente (2,57) (2,58) (respectivamente) e preocupacdo com o futuro dos familiares
(2,54) (2,26) (respectivamente), também séo os itens mais pontuados. No entanto, nos
dois estudos anteriores, o item que recebeu maior pontuacdo foi o desapontamento
pela evolugdo do doente (2,89) (2,82) (respectivamente), 0 que ndo aconteceu no
presente estudo, no qual o item mais pontuado foi a preocupacdo com o futuro dos
familiares. Estes dados mostram que, na amostra actual, apesar das pontuacdes nao
se apresentarem muito elevadas, os cuidadores sentem mais dificuldades quando
pensam e sentem que tudo estaria bem com a familia, se ndo fosse a doenca e
guando sentem preocupacao com o futuro de outros membros da familia pela situacdo
que estédo a viver. No presente estudo os itens menos pontuados (menos problemas)
foram: a sensacédo de ser observado com o doente (1,17) e a culpa por transmisséo da
doenca (1,17). Mais uma vez estes dados poderdo estar relacionados com o facto de a
amostra ser constituida maioritariamente por mées e por terem ensino secundario,
logo, com maior dificuldade em gerir as emog¢des e com maior sobrecarga por serem
méaes, mas também, com maior necessidade de informacdo, mais exigentes, com
expectativas superiores e que valorizam mais a evolucédo do doente (Campos, 2009).
Sao também cuidadores com maior capacidade para lidar com as limitagbes que
decorrem da doenca, da sobrecarga, e que tém maior capacidade para gerir as suas
proprias emogles e sentimentos face a situagdo que vivem (Xavier, et al., 2002;
Tressoldi, 2016).

Analisando a subescala sobrecarga subjectiva por outra perspectiva, através da
percentagem de cuidadores que responderam no sentido de maiores dificuldades

sentidas, uma percentagem menor da amostra, menos representativa, mas mesmo
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assim importante de realcar, sente um grau superior de sobrecarga subjectiva. Como,
quando mais de metade da amostra referiu j4 ter tido sensacdo de esgotamento
eminente (55,6%); sentimentos de depressdo/choro (72,2%), o que também ja se
verificou em estudos anteriores, mas com uma percentagem menor, homeadamente
num estudo também realizado a cuidadores de doentes com Primeiro Surto Psicético,
no qual, aproximadamente um terco da amostra tinha sintomas depressivos (leves a
moderados) (Hamaie et.al., 2016). Os sentimentos de depressdo/choro na presente
amostra, sdo de algum modo compreensiveis, tendo em conta que a amostra em
estudo é constituida maioritariamente por maes, que, como ja foi descrito tém maior

dificuldade em gerir as emocg0es relacionadas com o inicio de uma doenca grave.

Mais de metade da amostra também refere preocupagdo com o futuro de outros
familiares (61,1%), o que é compreensivel e como outros autores referem, “nenhuma
familia se encontra preparada para a doenca mental” sendo natural que apds um
periodo de alguma perplexidade surjam duvidas e receios relacionados com o futuro
(Afonso, 2010, p.11; Freitas et al.,, 2013). Nesta amostra também se verificou
desapontamento com a evolugdo do doente (61,2%) e metade da amostra admitiu
pensar na responsabilidade do doente pelo problema que a familia esta a viver (50%).
Isto também é de certo modo compreensivel, uma vez que a amostra em estudo é
constituida maioritariamente por cuidadores pais do doente e mais concretamente
maes. Existe também duas importantes especificidades ligadas ao papel de pais como
cuidadores de pessoas com doenca mental grave, por um lado, as esperancas e 0S
projetos que sdo construidos, e ao mesmo tempo rapidamente destruidos pela
mudanca de comportamento do filho, e por outro, a preocupagédo constante dos pais

gue os acompanham diariamente, em relagéo ao futuro dos filhos (campos, 2009).

Menor percentagem da amostra referiu por vezes sensacgfes de serem observados,
guando estavam com o doente em locais publicos (16,7%) e culpa por ter transmitido a
doenca (27,8%), o que demonstra algum estigma em relacdo a doenca e falta de
conhecimento sobre ela. Também se sabe que um dos factores de proteccdo para o
stress emocional e sobrecarga é o tipo de vinculo com o doente, ou seja, ser pais,
avos, sobrinhos, primos, tios ou colegas (Tressoldi, 2016), o que na amostra em
estudo, podera justificar em parte alguns valores mais baixos da sobrecarga. Esta
amostra também é constituida por doentes na fase inicial da doenca, onde os efeitos
da doencga nos cuidadores ainda ndo sdo muito pronunciados, pelo que, se os dados
encontrados j& mostram alguns efeitos da doenga nos cuidadores numa fase inicial,

significa que, com o avancar do tempo, as dificuldades irdo ser mais pronunciadas. A
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maioria dos participantes do presente estudo tem uma educagdo ao nivel do
secundario, o que pode de algum modo justificar alguns valores mais elevados da
sobrecarga subjectiva, uma vez que niveis de educagdo superiores, promovem uma
maior sobrecarga subjetiva (campos, 2009). A sobrecarga subjetiva também tem
influéncia na reducdo progressiva da saude, pelo imenso trabalho, preocupacao,
incerteza, disrupcdo e sentimentos de perda (campos, 2009). Deste modo, com 0s
resultados obtidos, os principais focos de atencdo para os cuidadores deverdo ser
humor, estigma, exaustdo, culpa, causas da doenca, autoestima, emoc¢ao negativa e
coping (CIPE, 2015). O papel do enfermeiro, mais uma vez, devera passar por realizar
intervencgdes, através de sessfes de psicoeducacdo individual ou em grupo dirigidas a
estes focos de atencdo, com o objectivo de ajudar os cuidadores a ultrapassar as
dificuldades. Estas intervenc¢des devem ser adaptadas a fase especifica da doenga e
no caso de cuidadores de doentes de Primeiro Surto Psicotico, devem ser

direcionadas para o sofrimento emocional da familia (Hamaie et al., 2016).

PERCECAO DOS CUIDADORES ACERCA DO APOIO RECEBIDO

No sentido de identificar as dificuldades dos cuidadores que estdo relacionadas com a
percecdo do apoio recebido que abrange areas de repercussao da doenca na familia
que poderdo ter implicacbes na interaccdo familiar, rede social, necessidade de
supervisdo, apoio dos técnicos e preocupacao, foi utilizado também o questionario
FPQ, mais propriamente a sub-escala apoio recebido. Cada item da sub-escala é
cotado segundo uma escala tipo likert, e quanto maior for a pontuacdo, maior é o
apoio sentido por parte dos cuidadores. Assim, perante os resultados obtidos,
podemos aferir que os familiares sentem algum apoio (2,51), embora mediano (tendo
em conta que o maximo € 4) em diversas areas, 0 que coincide bastante com os
resultados obtidos no estudo de Ferreira (2016) (2,33) (ligeiramente mais baixo) e com
os resultados obtidos no estudo de Xavier et al. (2002) (2,53) (ligeiramente mais alto).
Os itens mais pontuados desta sub-escala, foram: a ajuda por parte dos médicos
(3,22) e ajuda por parte dos enfermeiros (3,11). Comparando estes valores com o
estudo de Ferreira (2016), apenas existe coincidéncia num dos itens, ajuda por parte
dos enfermeiros (2,97) (um dos trés itens mais pontuados); os outros dois itens néo
coincidem, sendo eles: informagé@o dada por profissionais de saude (2,58) e ajuda de
profissionais de saude em caso de uma emergéncia com o doente (2,53). Os
resultados do presente estudo coincidem um pouco mais, com os resultados do estudo
de Xavier et al. (2002) no qual a ajuda por parte dos médicos (3,54) e por parte dos

enfermeiros (2,96) foram os itens mais pontuados. Assim, com os resultados obtidos
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da amostra em estudo e tendo em conta que, as pontuacdes mais elevadas foram
sempre relativas a ajuda por parte dos enfermeiros e que o item ajuda por parte dos
enfermeiros aparece sempre com uma pontuacao elevada nos trés estudos anteriores,
(embora por ordens diferentes), podemos concluir, que os familiares sentem e déao
muito valor ao apoio por parte dos enfermeiros. Para o aumento da efectividade dos
cuidados em saude mental, a familia é apontada como principal parceira nos cuidados
de saude integrais, exigindo do enfermeiro maior aproximacéo e disponibilidade para
esses cuidados (Duarte, Thomas & Olschowsky, 2014, Ferreira, 2016). As
expectativas da familia sdo também, ter um relacionamento genuino com a equipa de
saude, para poder partilhar as suas vivéncias, angustias, ansiedades e sentimentos de
impoténcia, perante as adversidades de conviver com uma pessoa com doengca mental
(Camatta, Tocantinset e Schneider, 2016). Tais factos permitem-nos reforcar, ainda
mais, a importancia do enfermeiro no processo de tratamento do doente, assim como
a importancia da generalizacdo do enfermeiro de referéncia. Ja recentemente, a
Resolucdo da Assembleia da Republica n.° 213/2017 recomendou o reforgo das
respostas do Servico Nacional de Saude, na area da saude mental em Portugal, no
ambito dos cuidados especializados de saude mental, com a criacdo de equipas

multidisciplinares e terapeutas de referéncia.

O item que obteve a pontuacdo mais baixa (menos apoio) foi a ajuda da familia e
amigos em caso emergéncia com o doente (1,78), o que ndo coincidiu com o estudo
de Ferreira (2016), nem com o de Xavier et al. (2002), no qual, foi a ajuda por parte de
outras entidades que obteve a pontuagdo mais baixa (1,51) (1,42) (respectivamente).
Ao continuar a analisar a subescala apoio recebido no sentido dos cuidadores
sentirem menos apoio, uma percentagem menor da amostra, menos representativa,
mas mesmo assim, importante de realcar, mostra sentir pouco apoio, como quando 0s
participantes referem ter ajuda de apenas uma pessoa, se ocorrer uma emergéncia
com o doente (55,6%), 0 que mostra, uma vez mais, algum isolamento e falta de apoio
da familia. Também quando os cuidadores referem que a informagdo dada por
profissionais de saude ndo é nenhuma, quase nenhuma, ou apenas alguma, mas nao
o suficiente (72,2%), que mostra que as familias sentem que precisavam de ser mais
informadas, que existe um distanciamento entre a familia e a equipa de saude, e sabe-
se que a percepcdo da qualidade de cuidados sentida pelos familiares, passa muito
pelo acesso a Informacdo (Duarte, Thomas & Olschowsky, 2014). Assim como,
guando os participantes afirmam que ndo tém confianca na ajuda imediata por parte
da familia e amigos, em caso de uma emergéncia com o doente (55,6%), nem na

ajuda imediata por parte de profissionais de saude (38,9%), nem na ajuda por parte de
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outras entidades (38,9%), o que mostra uma vez mais, o distanciamento entre a
familia e os profissionais de saude e também a falta de confian¢a na ajuda imediata.
Se verificarmos o conceito de confianca, podemos dizer que os familiares da amostra
em estudo tém alguma dificuldade em acreditar na bondade, solidez e fiabilidade dos
outros (CIPE, 2015). Estes valores permitem-nos concluir que alguns familiares
sentem falta de apoio da propria familia, por um lado, talvez pelo estigma da propria
doenca, ou pela falta de comunicacédo entre a familia, por outro, de outras entidades, e
sabe-se que existe falta de recursos na comunidade, mas muitas vezes é a prépria
familia que ndo tem conhecimentos sobre a forma como agir, e precisa de ser
orientada para esses recursos. De facto, para que a familia contribua para a
reabilitacdo psicossocial dos doentes, € necessario que reconhega 0S recursos que
estdo disponiveis na comunidade, ndo sé para o doente, mas também para a propria
familia, e que saiba beneficiar deles como mais um instrumento de cuidados (Carvalho
et al., 2016). Por vezes, sdo 0s proprios profissionais de salde que desvalorizam e
desconhecem as necessidades e interesses dos familiares (Constantinidis e Andrade,
2015). Mais uma vez, os enfermeiros podem, além de identificar as necessidades dos
cuidadores, intervir nos principais focos de atencdo identificados, que sdao:
conhecimento da familia sobre a doenca; comunicagdo; comunicacdo familiar
comprometida; estigma; isolamento social e apoio social (CIPE, 2015). Assim, os
enfermeiros devem realizar intervengfes nestas familias, com o objectivo de diminuir
estas dificuldades, através de sessbes de psicoeducacdo individuais e em grupo
relacionadas com estes focos de atencdo. Estudos recentes mostram a efectividade
de intervengdes psicoeducativas familiares de doentes de Primeiro Surto Psicético,
nas quais, os beneficios sentidos pelos doentes e familiares apds as intervencdes
foram: desenvolvimento do insigth e aceitacdo (requer compreensao e reconhecimento
da doenca e necessidade de apoio); reconhecimento dos sinais de alerta (no qual é
necessario uma compreensao dos primeiros sinais de descompensacao); melhoria das
habilidades de comunicacdo (a qual est4d intimamente ligada a uma melhor
compreensdo/comunicagdo, dentro da familia e em grupo); desenvolvimento da
aprendizagem no planeamento e resolucéo de problemas (o qual requer habilidade em
encontrar novas formas de resolugdo de problemas); desenvolvimento da
independéncia do doente (a qual exige que 0s utentes assumam a responsabilidade
da sua prépria vida) (Nilsen, et al., 2016). Estes beneficios sentidos correspondem aos
objectivos que sao pretendidos com uma intervencao realizada a familia, intervencéo
esta, que devera ser dirigida aos principais focos de atencédo que foram identificados
para os cuidadores da amostra em estudo.
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ATITUDES POSITIVAS DOS CUIDADORES FACE AO DOENTE

No sentido de identificar as dificuldades dos cuidadores, que possam estar
relacionadas com as atitudes positivas face ao doente, que abrange é&reas de
repercussdo da doenca na familia que poderao ter implicag6es na interaccéo familiar,
rotina familiar, preocupacgéo e estigma, foi utilizado também o questionario FPQ, no
gual uma das sub-escalas é as atitudes positivas. Cada item da sub-escala é cotado
segundo uma escala tipo likert, e quanto maior for a pontuacdo, maiores sdo as
atitudes positivas dos cuidadores. Com a andlise dos resultados obtidos podemos
verificar que os familiares que participaram no estudo apresentaram algumas atitudes
positivas (2,69) tendo sido a pontuacdo mais alta de todas as sub-escalas avaliadas
no presente estudo, com pontuagdes mais elevadas nos itens: elogio de qualidades do
doente (2,78) satisfacdo com a ajuda dada pelo doente (2,78) e satisfacdo pela
cooperagdo do doente (2,72). Comparando estes valores com outros estudos, também
alguns dos resultados foram semelhantes. Como no estudo de Ferreira (2016), no qual
o valor da média da sub-escala foi ligeiramente inferior (2,34) e no qual, o item mais
pontuado foi também o elogio de qualidades do doente (2,44). Ao contrario do estudo
de Xavier et al (2002), no qual o item elogio de qualidades do doente foi 0 menos
pontuado (2,22). Sendo um estudo mais antigo, mostra uma evolugao positiva sobre a
apreciacao das qualidades dos doentes por parte das familias. Também no presente
estudo, um dos itens mais pontuados foi a satisfacdo pela cooperacdo do doente
(2,72), tal como aconteceu no estudo de Xavier et al (2002) (2,68), mas, no presente
estudo, com valores ainda mais elevados. Revelando que as familias continuam a
apreciar e a dar valor ao modo como o doente coopera. Os resultados do presente
estudo, traduzem uma visédo positiva dos familiares em relagdo ao doente, realcando
as suas qualidades. O item menos pontuado foi o elogio pela sensibilidade do doente
(2,50), mas mesmo assim, com um valor alto, o0 que mostra que os cuidadores desta
amostra também elogiaram a sensibilidade do doente, embora menos, comparando
com os outros itens. Tendo em conta que o elogio pela sensibilidade do doente foi o
iten menos pontuado, torna-se importante realgar que o “elogio” deve ser abordado,
pois tem-se revelado uma ferramenta importante no aumento de emocdes positivas e

na melhoria da autoestima (Ribeiro, 2007).

Ao analisar a subescala atitudes positivas através da percentagem de cuidadores que
responderam no sentido de agir de forma menos positiva, uma percentagem menor da
amostra, menos representativa, mas mesmo assim importante de realcar, admitiu

algumas atitudes menos positivas, como quando referiu que ndo estava satisfeito com
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a ajuda dada pelo doente (22,2%); que ndo estava nada satisfeito pela cooperagéo do
doente (27,8%); que o utente ndo é nada sensivel e ndo se preocupa com 0S
problemas das outras pessoas (16,7%) e quando referiram que o doente ndo possui
gualidades ou talentos (16,7%). As percentagens sao muito reduzidas, o que €
positivo, no entanto, realca uma vez mais, a importancia do combate ao estigma por
parte de toda a equipa de saude e em particular pelos enfermeiros, intervindo através
de sessbOes de psicoeducacdo sobre esse foco de atencdo. Assim, perante 0s
resultados obtidos, os principais focos de atencdo para os cuidadores deverdo ser

estigma, autoestima, emocé&o negativa e coping (CIPE, 2015).
ATITUDES NEGATIVAS DOS CUIDADORES FACE AO DOENTE

No sentido de identificar as dificuldades dos cuidadores relacionadas com as atitudes
negativas face ao doente, que abrange areas de repercussdo da doenca na familia
gue poderdo ter implicacbes na interaccdo familiar, rotina familiar, saide mental,
preocupacédo e estigma, foi utilizado a sub-escala criticismo. Cada item da sub-escala
€ cotado segundo uma escala tipo likert e quanto maior for a pontuagéo, maiores séo
as atitudes de critica ou atitudes negativas dos cuidadores. Perante os resultados
obtidos, os cuidadores da amostra em estudo, manifestaram algumas atitudes de
critica (1,96), que, sendo um valor que se situa abaixo da média (tendo em conta que
o valor da média 2,5), ndo foi o valor mais baixo de todas as sub-escalas (o valor mais
baixo foi 0 da sub-escala sobrecarga objectiva (1,45)). Resultados com pontuacgdes
ligeiramente inferiores verificaram-se no estudo de Ferreira (2016) (1,71), sendo o
valor mais baixo de todas as sub-escalas avaliadas. O item que foi menos pontuado
nesta sub-escala, foi a vontade de se separar do doente (1,33), o que também ja se
verificou no estudo de Ferreira (2016) (1,43) e no de Xavier et al. (2002) (1,12).
Inclusivamente, no estudo de Xavier et al. (2002), a vontade de se separar do doente,
foi o item menos pontuado de toda a escala. O que mostra que para esta amostra,
assim como para as amostras dos estudos anteriores, apesar da sobrecarga sentida
pelos cuidadores, eles ndo pretendem abandonar os seus familiares doentes. O item
com pontuagdo mais elevada (maior critica) foi extrair algo de positivo da situacéo
(2,83). O que traduz alguma critica, ndo dirigida ao doente, mas a situacdo em que
estdo a viver. Sabe-se também que a critica desenvolve-se ap6s o inicio da psicose
estabelecida e ndo antes da doenca (Hamaie et al., 2016). Assim como, um dos
factores de proteccdo para comentarios criticos, é o tipo de vinculo com o doente, ou

seja, ser pais, avés, sobrinhos, primos, tios ou colegas (Tressoldi, 2016), este tipo de
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vinculo foi encontrado na amostra em estudo, embora em numero reduzido, o que

poderd justificar maiores atitudes de critica por parte dos cuidadores.

Ao analisar as atitudes de critica, pela percentagem de cuidadores que responderam
no sentido de serem mais criticos, uma parte muito reduzida da amostra admitiu
algumas atitudes de critica. Ou seja, apenas um dos cuidadores teve a ideia de que o
doente estava a tentar estorvar, quando se comportava de uma maneira invulgar;
guatro dos cuidadores sentiu nos ultimos dois meses, as vezes vontade de se separar
do doente e trés dos cuidadores responderam que nao tiraram nada de positivo da
situacdo. O que mostra que, numa amostra de dezoito familiares, foram poucos o0s
cuidadores, que tiveram uma atitude de critica para com o doente. Os resultados
obtidos servem para realcar, mais uma vez, o importante papel do enfermeiro nas
intervencgdes dirigidas as familias de doentes de Primeiro Surto Psicético, que devem
ter como foco de atencdo o stress e a sobrecarga emocional (Hamaie et al., 2016;
Nascimento et al., 2016). Estas intervencdes devem também ser realizadas com o
objectivo de reduzir o efeito da “forte expressdo emocional” (Collins, 2003, p.15) e de
reduzir a taxa de recaida dos doentes, uma vez que, doentes que regressam as
familias com “forte expressdo emocional”’, ttm uma maior probabilidade de recaida
(Collins, 2003; Campos, 2009; Gomes, 2013). Assim, e tendo como objectivo
aumentar o bem-estar emocional, fisico e espiritual das familias, podemos concluir que
os focos de atencdo para os cuidadores destes doentes deverdo ser: stress/apoio

emocional; estigma; critica (CIPE, 2015).

IMPACTO SOBRE OUTROS FILHOS EXISTENTES

No sentido de identificar as dificuldades dos cuidadores relacionadas com o impacto
sobre outros filhos existentes, que abrange areas de repercussao da doenca na familia
que poderdo ter implicacbes na interaccdo familiar, rede social, necessidade de
supervisdo, apoio dos técnicos e preocupacdo, foi também aplicado o questionario
FPQ que, para além das cinco sub-escalas definidas pelos autores, também inclui uma
escala adicional, com dois itens, que avalia a sobrecarga nos outros filhos. Assim, o
impacto sobre outros filhos existentes foi analisado através da percentagem de
cuidadores que responderam a estes dois itens, quando se aplicava a sua situacao.
Assim, tendo em conta que esta secc¢do adicional ndo se aplicou a mais de metade da
amostra (55,6%), por ndo terem filhos ou n&do viver com eles, a amostra que foi
analisada ficou reduzida a metade (44,4%) e podemos concluir assim, que a maioria

dessa parte da amostra, constituida pelos cuidadores que tinham filhos (38,9%), nunca
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pensa que a presenca do doente podera afetar negativamente a vida social dos filhos.

Apenas um respondeu que as vezes pensa isso.

Em relacdo ao segundo item, a maioria dos participantes (38,9%) (que tinham filhos)
nunca pensa que a presenca do doente pode afetar negativamente o bem-estar
psicolégico dos filhos, tendo em conta que apenas um referiu pensar as vezes nisso.
No entanto, a referéncia de um dos cuidadores a que a presenca do doente afeta,
tanto a nivel social, como a nivel psicoldgico os filhos, € um dado a ter em conta.
Assim, os focos de atencéo para os cuidadores destes doentes deverdo ser: o apoio
emocional; o estigma; e a critica (CIPE, 2015), com o objectivo de melhorar a vida

social e de aumentar o bem-estar emocional, fisico e espiritual das familias.

IMPLICACOES ECONOMICAS DIRETAS PARA OS CUIDADORES

No sentido de identificar as dificuldades dos cuidadores relacionadas com implicagdes
econOomicas diretas, que abrange areas de repercussao da doenga na familia que
poderdo ter implicagbes na interaccdo familiar, rede social, necessidade de
supervisdo, apoio dos técnicos e preocupacdo, foi também aplicado o questionario
FPQ que, para além das cinco sub-escalas definidas pelos autores, também inclui uma
escala adicional, com trés itens, que avalia os custos diretos para os cuidadores.
Assim, as implicagbes econémicas diretas foram analisadas através da quantia de
dinheiro que alguns cuidadores gastam com o seu familiar doente. Um numero
consideravel de cuidadores referiu gastar dinheiro com profissionais de saude: quatro
deles até 100 euros, dois deles entre 150 e 250 euros e outros dois deles entre 360 e
700 euros. O que é bastante dinheiro tendo em conta a realidade econémica da
maioria das familias. Todos os participantes referiram ndo gastar dinheiro com terapias
alternativas, o que também se torna positivo. Uma parte significativa de participantes
referiu gastar algum dinheiro em medicamentos sem reembolso: quatro deles entre 25
e 50 euros, trés deles entre 250 e 350 euros e dois deles entre 400 e 500 euros, 0 que
também nos pareceu excessivo e na realidade, alguns medicamentos tém um custo
muito elevado e deveriam ser comparticipados na totalidade. Assim, um dos focos de
atencdo para os cuidadores destes doentes deve ser: 0 apoio social (foco identificado
segundo a CIPE verséo 2015), com o objectivo de encontrar formas de melhorar a sua

condigdo econémica.

IMPLICACOES ECONOMICAS INDIRECTAS PARA OS CUIDADORES

No sentido de identificar as dificuldades dos cuidadores relacionadas com implicacbes

economicas indirectas, foi também aplicado o questionario FPQ que, para além das
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cinco sub-escalas definidas pelos autores, também inclui uma escala adicional, com
dois itens, que avalia os custos indiretos. Assim, as implica¢cdes econémicas indiretas
foram analisadas através dos resultados obtidos nas duas questBes seguintes: no
altimo ano, a situagdo profissional do cuidador foi afetada pelo estado do doente e
trabalhou mais, no ultimo ano, para fazer face as despesas. Em relacdo a primeira
questao, sabe-se que oito familiares estdo desempregados, fazendo com que para os
restantes familiares empregados (dez), apenas um referiu ter de mudar para um
trabalho menos exigente e com menos horas. Facto que foi positivo tendo em conta
gue apenas com um dos familiares deu esta resposta. Em relacdo a segunda questéo,
também apenas um dos familiares referiu ter de trabalhar mais durante varias
semanas. Dados que também se revelam positivos, uma vez que, apesar de uma
parte significativa da amostra estar desempregada, a maioria dos cuidadores
empregados, ndo tiveram de efetuar mudancas nas suas vidas, por causa da doenca
do seu familiar. No entanto, se atendermos ao facto de, em dez cuidadores, um deles
teve de fazer alteragcdes na sua vida profissional, torna-se um dado importante a ter
em conta. Assim, um dos focos de ateng&o para os cuidadores destes doentes deve
ser: 0 apoio social (foco identificado segundo a CIPE versdo 2015), com o objectivo de

melhorar a sua condicao profissional e econémica.

O papel do EESM no tratamento das pessoas com DMG, passa por realizar
intervengdes que visem, contribuir para a adequacgéo das respostas da pessoa doente
e familia face aos problemas especificos relacionados com a doenca mental, tendo
como objectivo evitar 0 agravamento da situacdo, a desinsercdo social da pessoa
doente, e promover a recuperacado e qualidade de vida de toda a familia. Nameros
recentes indicam que uma percentagem importante das pessoas com doencas
mentais graves com acesso a cuidados de salde mental, continuam a nao beneficiar
dos modelos de intervencdo (programas de tratamento e de reabilitacdo psicossocial),

considerados essenciais (DGS, 2017).

Face as dificuldades identificadas e respectivos focos de atengdo, as principais
estratégias de intervencdo, por parte dos EESM, deverdo passar pela realizacdo de
sessdes de educacdo para a saude e sessfes de psicoeducacdo individual ou em
grupo, dirigidas aos principais focos de atencéo identificados para os cuidadores
seguidos na consulta de Primeiro Surto Psicotico do Centro Hospitalar de Leiria.
Estas intervengbes poderdo ser realizadas na consulta externa do hospital de
Leiria ou no Hospital de Dia de Psiquiatria de Leiria, e poderdo ser enriquecidas

com uma intervencdo mais individualizada ao doente e respectiva familia
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(intervencdo individual ou em grupo), dada a diversidade de respostas
encontradas na amostra acerca dos diversos aspectos da prépria vida, e tendo em
consideracdo que esta intervencao requer uma entrevista individual prévia a todos

os elementos da familia.

As atividades a desenvolver durante 2017/2018 passam também por “realizar agbes
de sensibilizagcdo, informacdo e de formacdo, dirigidas & populagdo em geral,
profissionais envolvidos, utentes e familias” (DGS, 2017, p.16). Assim, face a estas
recomendacdes, as estratégias de intervencdo poderdo também passar por realizar
sessOes de formagdo em servico com temas relacionados com as dificuldades

desta populacdo em particular, em varios contextos hospitalares e Comunitéarios.
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5 - CONCLUSAO

A doenca mental atinge todos os elementos da familia, particularmente os doentes e
0s seus cuidadores.

Um Jovem com Primeiro Surto Psicético e a sua familia vivem um processo de
transicdo com diversas dificuldades inerentes, processo esse perante o qual os
profissionais de salude e particularmente os enfermeiros tém o dever de intervir.
Considera-se que, assistir pessoas em processos de transicdo, constitui um dos
papéis mais relevantes do exercicio de enfermagem, ajudando-as a minimizar as

dificuldades e a alcan¢car um maior bem-estar.

Recentemente em Portugal foram recomendadas varias medidas para o reforco de
respostas do Servico Nacional de Saude na area da Saude Mental, e uma delas foi
precisamente a “realizacdo de estudos acerca das condi¢des de vida dos doentes com

doencga mental e suas familias” (Diario da Republica, 2017, p. 4694).

Face as limitagbes de tempo para a realizacdo deste trabalho, optou-se por uma
metodologia descritiva transversal de caracter quantitativo. A amostra nao
probabilistica de conveniéncia ficou constituida por dezoito cuidadores, familiares de
jovens com o diagnéstico de Primeiro Surto Psicotico, seguidos na consulta externa do

Centro Hospitalar de Leiria que concordaram em participar no estudo.

Tendo em vista o primeiro objetivo proposto para o trabalho - caracterizar os
cuidadores dos doentes com o diagndstico de Primeiro Surto Psicético seguidos no
Centro Hospitalar de Leiria — o0s resultados obtidos com o questionario
sociodemografico permitiram constatar que a grande maioria dos cuidadores sdo
mulheres (77,8%) e maes (72,2%) das pessoas doentes, grande parte no grupo etario
dos 56 aos 65 anos (61,6%), cerca de 60% casadas, na sua maioria com ensino
basico e secundario (83%), cerca de 50% empregadas e mantendo o contacto diario
com o utente em mais de 80% dos casos. Consideram-se estes resultados
importantes pois permitem conhecer, neste momento, as caracteristicas dos
cuidadores da populacdo inscrita na consulta de Primeiro Surto Psicético do

Centro Hospitalar de Leiria.

Para o segundo objectivo delineado - identificar as principais dificuldades dos

cuidadores dos doentes com o diagnostico de Primeiro Surto Psicético seguidos no
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Centro Hospitalar de Leiria — foi utlizado o questionario Family Problems
Questionnaire (FPQ) (Questionario de Problemas Familiares), traduzido para a
populagdo Portuguesa por Xavier et al. (2002). Assim, tendo em consideracdo as
dimensbes que foram definidas pelos autores da versdo portuguesa do
guestionario, podemos concluir que as respostas obtidas, indicam que as maiores
dificuldades sentidas pelos cuidadores estdo relacionadas com as suas atitudes
negativas em relacdo ao doente (criticismo), nomeadamente, quando referiram extrair
pouco de positivo da situacdo vivenciada. Os cuidadores também manifestaram
dificuldades relacionadas com a sobrecarga subjectiva, nomeadamente ao manifestar
receio com o futuro de outros membros da familia, e ao referirem sentimentos de
depressdo e choro perante a situagdo vivenciada. As respostas dos cuidadores
expressaram também dificuldades na sobrecarga objectiva, relacionadas com as
férias e com as saidas ao fim-de-semana. Os cuidadores manifestaram igualmente
sentir algum apoio, apesar de pouco, por parte dos médicos e enfermeiros, mas
expressaram sentir menos apoio ainda, por parte da familia e amigos. As
respostas do questionario também indicaram algumas atitudes positivas que 0s
cuidadores tém perante o doente que, embora poucas, estao relacionadas com o

elogio que eles fazem as qualidades do doente e a ajuda que ele da em casa.

Conclui-se que o FPQ pareceu ser adequado para avaliar, de uma forma
padronizada, as principais dificuldades dos cuidadores dos doentes com Primeiro
Surto Psicotico e, com base nestes resultados foi possivel identificar alguns focos
de atencdo de enfermagem relacionados com os cuidadores, dentre os quais se
destacam: stress; estigma; critica; conhecimento da familia sobre a doenca;
comunicacdao; isolamento social; apoio social; humor; exaustdo; culpa; autoestima;

coping; sono; autocontrole e burnout (CIPE, 2015).

O papel do EESM no tratamento das pessoas com doengca mental grave, passa por
realizar intervencdes que visem contribuir para a adequacédo das respostas da pessoa
doente e familia, face aos problemas especificos relacionados com a doenga mental,
tendo como objectivo evitar o agravamento da situacdo, a desinsercdo social da
pessoa doente, e promover a recuperacdo e qualidade de vida de toda a familia.
Numeros recentes indicam que uma percentagem importante das pessoas com DMG
com acesso a cuidados de salde mental, continuam a ndo beneficiar dos modelos de
intervengcdo (programas de tratamento e de reabilitagdo psicossocial), considerados
essenciais (DGS, 2017).
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Assim, considera-se que o conjunto dos resultados obtidos neste estudo ira permitir
delinear estratégias de intervencdo face as familias e aos doentes com
diagndstico de Primeiro Surto Psicético, proporcionando informacéo e estratégias
individuais para lidar com a doenca, optimizando e melhorando o tratamento e a
reabilitacdo psicossocial das pessoas doentes. Face as dificuldades identificadas e
respectivos focos de atencdo, as principais estratégias de intervencédo, por parte dos
EESM, passam pela realizagdo de sessfes de educacao para a saude e sessfes de
psicoeducacdo individual ou em grupo, dirigidas aos principais focos de atencéo
identificados para os cuidadores seguidos na consulta de Primeiro Surto Psicético

do Centro Hospitalar de Leiria.

Estas intervencdes poderdo ser realizadas na consulta externa do hospital de
Leiria, ou no Hospital de Dia de Psiquiatria de Leiria, e poderdo ser enriquecidas
com uma intervencdo mais individualizada ao doente e respectiva familia
(intervencdo individual ou em grupo), dada a diversidade de respostas
encontradas na amostra acerca dos diversos aspectos da prépria vida, tendo em
conta também que esta intervencdo requer uma entrevista individual prévia a

todos os elementos da familia.

As atividades a desenvolver durante 2017/2018 passam também por “realizar agdes
de sensibilizagdo, informacdo e de formacdo, dirigidas a populacdo em geral,
profissionais envolvidos, utentes e familias” (DGS, 2017, p.16). Assim, face a estas
recomendacdes, este trabalho pode também servir para delinear uma estratégia de
intervencdo que podera passar pela realizacdo de sessdes de formacdo em
servico com temas relacionados com a problematica desta populagcdo em
particular, em varios contextos hospitalares e Comunitarios, como por exemplo:
Internamento de Psiquiatria, Urgéncia, Hospital de Dia de Psiquiatria, Unidade de
Internamento Prolongado de Psiquiatria, Unidade de Cuidados na Comunidade Dr.

Arnaldo Sampaio, entre outros.
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ANEXO |

Departamentode Avaliago de Servigos de Saiide Departamento de Psiquiatria
Instituto Nacional de Saide Escola Médica
Roma, Irdlia 2" Universidade de Népoles

FAMILY PROBLEMS QUESTIONNAIRE
(F.P.Q.)

QUESTIONARIO DE PROBLEMAS FAMILIARES

Este questiondrio tem por abjectivo investigar as situagdes vividas por si e pela sua familia em relagdo &
doengdt de v {a que nos referiremos como S neste guestiondrio). Para cada pergunta,
escreva por favor a sua resposta nov espago providenciado, ou marque o quadrade perto ou acima da
resposta gue melhor se adequa ao seu caso.

Toda a informacde permanecerd estritamente confidencial e serd protegida pelas regras gue se aplicam
a conduta profissional

Nota para o investigador: por faver fique com o familiar enquanto este questiondrio estiver a ser
preenchido.

Ndo escrever nesie espago

Centro N°
Caso N°
Ficheiro N°
Data (dia/més/ano) T 1
Cdédigodoinvestigador
I Tempo de avaliagdo

Baseline  Follow-up

Versie Portuguesa: Miguel Xavier, J.M.Caldas de Almeida
Clinica Universitdria de Psiquiatria e Satide Mental — Faculdade de Ciéncias Médicas de Lisboa

A reprodugio e utilizagio deste questiondrio estd dependente da autorizagio dos autores da versdo
portugucsa (CUPSM-FCML - Calgada da Tapada,155, 1300 Lisboa/ Tel. ++351-213644651)



Para algwmas pergunias inchs-se a vpgdo “7: ndo se aplica™, para o caso de a siluagdo descrita na pergioua nunca fer ocorrido.
Por fuvor use esta oppdo quardo apropriada,

1) QUANDO AS COISAS CORREM ESPECIAILMENTE MAL, POSSO PEDIR A OUTRAS PESSOAS (FAMILIARES OU
AMIGOS QUE NAD VTVEM CONNOSCO) PARA ATUDAR QU DAR APOIO A NOSSA FAMILIA.

Nio Posso pedira  Possc pedira  Posso pedira
UMA pessca duas ou trés mais éo que
pessoas trés pessoas

2) 1A RECEBI INFORMAQAQ, FORNECIDA POR PROFISSIONAIS DE SAUDE, ACERCA DE COMO PROCEDER
QUANDO 8§ SE PORTA MAL OU DE MODO PERIGOSO.

Nenhuma Quase Alguma, mas Bastante,
nenhuma  nao o suficiente sinto que sei o
que fazer

3) NUMA EMERGENCIA ENVOLVENDO §, ESTOU CONFIANTE QUE OS MEUS FAMILIARES OU AMIGOS ME
AJUDARAO.

Nada Um pouco Bastante Completamente
confiante

4) NUMA EMERGENCEA ENVOLVENDO §, ESTOU CONFLANTE QUE SERFI IMEDIATAMENTE ATUDADO/A POR
PROFISSIONAIS.

Nada Um pouco Bastante Completamente
confiante

5) 08 MEDICOS TOMAM CONTA DE § E AJUDAM-NO/A.

) | |

Muito Bastante Pouco Nada

6) AS ENFERMEIRAS TOMAM CONTA DE 8§ E ATUDAM-NGO/A.

) B

Muito Bastante Pouco Nada

7) NOS ULTMOS DOIS MESES, TIVE DE FICAR ACORDADO/A OU DE ACORDAR DURANTE A NOTTE POR CAUSA
DOS PROBLEMAS DE §.

Todas as nviles  Muitas vezes As vezes Nunca

%) NOS ULTDMOS DOIS MESES, TIVE DE NEGLIGENCIAR 08 MEUS PASSATEMPOS E AS COISAS QUE GOSTO DE
FAZER NO MEU TEMPO LIVRE, PARA TOMAR CONTADE S,

E3]

Sempre Muitas vezes As vezes Nunca

9 NQS ULTIMOS DOIS MESES, TIVE DIFICULDADE EM SAIR NOS FINS-DE-SEMANA POR CAUSA DESTA
SITUAGAO.

M _ £ Bl
Nio se aplica, 10 cOSMMO sair nos fins- Sempre Muitas vezes As vezes Nenca
de-semana



10) NOS ULTIMOS DOIS MESES, TIVE DIFICULDADE EM RECEBER AMIGOS QU FAMILIARES EM CASA, POR
CAUSA DESTA SITUACAD.

[

Sempee Muitas vezes  As vezes Nunca

i1) NOS ULTIMOS DOIS MESES, NAO TENHO VISTO AMIGOS E PESSOAS COM QUEM GOSTO DE PASSAR O MEU
TEMPO LIVRE, POR CAUSA DESTA SITUAGCAC.

A A Ct A Nunca
sempre mililas vézes  algumas vezes  aconieceu

12) NOS ULTIMOS BOIS MESES, POR CAUSA DO ESTADO EM QUE SE ENCONTRA §, TIVE DIFICULDADE EM
LEVAR A CABRO O MEU TRABALHO OU ACTIVEDADES DOMESTICAS HABITUAIS, OU VI-ME OBRIGADO A FALTAR
AO TRABALHO OU AS AULAS

[

Sempre Muitas vezes As vezes Nunca

13) NOS ULTIMOS DOIS MESES, PARA TOMAR CONTA DE S, TIVE DE NEGLIGENCIAR QUTROS MEMBROS DA
FAMILIA (POR EXEMPLQ FILHOS, CONTUGE, ETC.).

. 0]
Nio se aplica, nie vive nenhum outro Sempre Muitas vezes As vezes Nunca
familiar conosco
14) NO ULTIMO ANO, TTVE DIFICULDADE EM FAZER FERIAS, POR CAUSA DESTA SITUACAO.
Nio se aplica, ndo costume fazer férias Sim, foi Sim, tive Sim, tive Nio, ndo tive
impossivel muitas algumas yualgquer

dificuldades  dificuldades dificuldade

15) NOS ULTIMOS DOIS MESES, SENTI QUE NAO SERTA CAPAZ DE SUPORTAR ESTA STTUACAO POR MAIS TEMPO.

Todos os dias  Muitas vezes As vezes Nunca

16) NOS ULTIMOS DOTS MESES, QUANDO ESTAVA SOZINHO/A, CHOREI OU SENTI-ME DEPRIMIDO/A POR CAUSA
DESTA SITUACAD.

Todos os dias ~ Muiras vezes Agveres Nunca

17) PREOCUPO-ME COM O FUTURO DE OUTROS MEMBROS DA FAMILIA, DEVIDO A ESTA SITUACAQ.

|

Muito Bastante Um pouco Nada

18) NOS ULTIMOS DOIS MESES, QUANDO 1A A UM LOCAL PUBLICO COM § (LOJAS, IGREJA, RESTAURANTES,
CINEMA, ETC.}, SENTIA QUE TODA A GENTE NOS ESTAVA A OBSERVAR.

Nio se aplica, nunca fui a um local piiblico Sempre Muitas vezes As vezes Nunea
com S




19) (86 para os pais do doente) SINTO-ME CULPADO PORQUE ACREDITO QUE EU OU O MEU CONJUGE PODEMOS
TER TRANSMTTIDO A DOENCA A S

Muito culpado Bastante TUm pouco Nada culpado
culpado culpado

20) SE S NAO TIVESSE ESTE PROBLEMA, TUDO ESTARIA BEM COM A NOSSA A FAMILIA.

]
Estou Penso 1ss0 com As vezes penso  Nunca penso
convencide frequéncia isso 1550

disso

21) QUANDO PENSQ COM( § ERA ANTES E COMO ELE/ELA E AGORA. SINTO-ME DESAPONTADO.

[}

Baslante Um pouco Nada

22) NOS ULTIMOS DOIS MESES, SENTI-ME SATISFEITO COM A MANEIRA COMO § ATUDOU EM CASA

0]
Nio se aplica, § ndo costuma ajudarem  Completamente Bastante Umn pouca Nadz
casa

23) NOS ULTIMOS BOIS MESES, QUANDO 8 SE COMPORTAVA DE UMA MANEIRA INVULGAR, ERA PORQUE
ESTAVA A TENTAR ESTORVAR.

X
Nio se aplica, § nunca se comportou de Sempre Muitas vezes As verzes Nunca
uma maneira invulgar

24) NOS ULTIMOS DOIS MESES, 8 COOPEROU COM AQUELES QUE O/A TENTARAM AJUDAR.

]

Semnpre Muitas vezes YUin pouco Nada

25) MESMO QUE NAQ FOSSEMOS NOS (MEMBROS DA FAMILIA), HAVERIA SEMPRE ALGUEM PARA TOMAR
CONTADES.

N

Sim, certamente Sim, ¢ Sim, em Nio
muitos alguns
aspectos aspeclos

26) S £ SENSIVEL E PREOCUPA-SE COM OS PROBLEMAS DAS OUTRAS PESSOAS.

)

Bastante Um pouco Nuda

27) ESTOU CONVENCIDO DE QUE S POSSUI QUALIDADES QU TALENTOS ESPECIAIS (POR EXEMPLO, E MUITO
INTELIGENTE, PERCEFTIVO OU SIMPATICO, OU TOCA UM INSTRUMENT() MUSICAL MUITQ BEM).

2]
Sim, completamente S, em Sim, em Nio
nauitos alguns
aspectos aspectos

FEm caso af fvo, per favor especy



28) NOS ULTIMOS DOILS MESES, A IDEIA DE ME AFASTAR DE § PASSOU-ME PELA CABECA.

1]

Todos os dias ~ Muitas vezes As vezes Nunca

29) LEVANDQ TUDO EM CONTA, CONSEGUI RETIRAR ALGO DE POSITIVQ DESTA SITUACAQ

{z]

Nada Umpouco  Bastanie Definitivamente

30-37) DURANTE OS ULTIMOS DOZE MESES, APROXIMADAMENTE QUANTO DINHEIRO FOI GASTO PELA
FAMILIA PARA COBRIR HONORARIOS DE MEDICOS E PSICOLOGOS, CUSTOS DE HOSPITALIZAGAQ,
ENFERMAGEM E OUTROS SERVICOS (EXCLUINDO MEDICAMENTOS) SEM SER REEMBOLSADA?

o1 LT T TTT71T1]

38-45) DURANTE 08 ULTIMOS DOZE MESES. APROXTMADAMENTE QUANTO DINHERO FOI GASTO PELA
FAMILIA COM CURANDEIROS OU QUTRAS FORMAS SEMELHANTES IJE TERAPTA ALTERNATIVA?

(| LT T TTTTT]

46-53) DURANTE 08 ULTIMOS DOZE MESES, QUANTO DINHETRO FOT GASTO PELA FAMILIA EM
MEDICAMENTOS PARA A DOENCA DE 8 SEM SER REEMBOLSADA?

2] LITTITTT1]

HA FILHOS MENORES DE 12 ANOS A VIVER NA SUA CASA 7

=

Sim Nio
Se sim, responda s dudas questoes seguintes;

54) SINTO QUE A PRESENCA DE 8§ AFECTA NEGATIVAMENTE A VIDA SOCIAL DOS MEUS FILHOS {DESEMPENHO
ESCOLAR, ACTTIVIDADES DE LAZER, ETC.).

Nio se aplica, nio tenho fithos Estou Penso isso com As vezes penso  Nunca penso
convencido frequéncia isso iss0

disso

55) SINTO QUE A PRESENCA DE § AFECTA NEGATIVAMENTE O SBEM-ESTAR PSICOLGGICO DOS MEUS FILHOS
(POR EX. CHORAM, FICAM AMEDRONTADOS, AGRESSTVOS QU TIMIDOS).

Nio se aplica. ndo tenho filhos Estoun Penso isko com As vezes penso  Nunca penso
convencido frequéncia 1850 isso
disso

Actualmente, estd empregado ?

(]

Sim Nio

Se wim, responda as dugs g

56) NO ULTIMO ANO, A MINHA SFTUACAO PROFISSIONAL FOI AFECTADA PELO ESTADO DES.

Nio se aplica, ndo trabalhei no eno Sim, pediuma  Sim, mudei Sim, mudei Nio
passado, independentemente da sitvagiode  reforma para um para um
5 antecipada  trabatho menos  trabalhe com

ambicioso  menos horas ou
menos exigente



57) NQ ULTIMQ ANO, TIVE DE TRABALHAR MAIS (VOLTAR AQ TRABALHO, FAZER HORAS EXTRAORDINARIAS,

ETC.) PARA FAZER FACE AS DESPESAS.

Nio se aplica, ndo trabalhei no ano 8im, ivede  Sim, tive de Sim, tive de Nio
passado, independentemente da situagdo de trabather mais  trabalhar mais  trabalhar mais
s iodoe o ano por vdrios por virias
meses semanas

58.60) QUANTO TEMPO DEMOROU A RESPONDER A ESTE QUESTIONARIO?

minutus

(I

OBRIGADO POR TER COOPERADO CONNOSCO. ESPERAMOS QUE A INFORMACAO QUE NOS FORNECEU
VENHA A CONTRIBUIR PARA UM SERVICO MAIS EFICIENTE PARA O SEU FAMILIAR E PARA OUTROS QUE

VIVEM COM PROBLEMAS SEMELHANTES.



ANEXO I

ro

20/11/2018 Gmail - Autorizagéio do estudo "Dificuldades dos cui dos d com diagnéstico de primei is6d

M G mall Rita Ramos <ritappramos@gmail.com>

Autorizagado do estudo "Dificuldades dos cuidadores dos doentes com
diagndstico de primeiro episédio psicético”

1 mensagem

Sénia Guerra <sonia.guerra@chleiria.min-saude.pt> 14 de dezembro de 2017 as 12:43
Para: "ritappramos@gmail.com” <ritappramos@gmail.com>
Cc: Claudio Laureano <Claudio.Laureano@chleiria.min-saude.pt>, Lidia Gomes Vieira <Lidia.Vieira@chleiria.min-saude.pt>

Exmo. Sr.

Enf.2 Rita Isabel Ramos,

No seguimento do Vosso pedido, sobre o estudo "Dificuldades dos cuidadores dos doentes com diagnéstico de
primeiro episédio psicético” informamos V. Exa. que o Conselho de Administragdo, na sua reunido de 2017.12.05,
deliberou autorizar a sua realizagéo conforme solicitado.

Mais se informa que é dado conhecimento desta informag&o ao Diretor de Servigo de Psiquiatria e Satide Mental, Dr.
Cléaudio Laureano e a Enf.? Chefe Lidia Vieira.

Estamos ao dispor para qualquer ajuda ou esclarecimento adicional.

Com os melhores cumprimentos,

Sénia Guerra

Técnica Superior - Centro de Investigacao/GEFOP

REPUBLICA CENTRO
PORTUGUESA l SN gERSVA(l}JgEIACIONAL\ : nosmunu@ e

LEIRIAN péset anewbribosidumen

Rua das Olhalvas, Pousos | 2410-197 Leiria | Portugal

Tel: +351 244 817 000  Ext: 4002

https://mail.google.com/mail/u/1?ik=7714e3f95a&view=pt&s: ll&p: %3A15867632979160204348simpl=msg-f%3A1586763...  1/2



ANEXO Il

02/10/2018 Gmail - PEDIDO DE UTILIZAGAO DE QUESTIONARIO

I ' | Gmall Rita Ramos <ritappramos@gmail.com>

PEDIDO DE UTILIZAGAO DE QUESTIONARIO

Miguel Xavier <migxavier@gmail.com> 20 de setembro de 2018 as 19:31
Para: Rita Ramos <ritappramos@gmail.com>

Boa tarde,

Acuso recepgao do Mail. Autoriza-se a utilizagdo do instrumento.
Cumprimentos

Miguel Xavier

Enviado do meu iPhone

No dia 20/09/2018, as 19:16, Rita Ramos <ritappramos@gmail.com> escreveu:

> Segue em anexo o pedido de utilizagdo do questionario FPQ, no ambito da Tese de Mestrado de uma aluna da
Escola Superior de Enfermagem de Coimbra.

>

| > Com os melhores cumprimentos,

>

> Rita Ramos

> <Autorizagao de utilizag@o do questionario revisto.docx>

https://mail.google.com/mail/u/0?ik=7714e3f95a&view=pt&search=all&permmsgid=msg-f%3A1612152342014922650&dsqt=1&simpl=msg-f%3A1... 1/1




ANEXO IV

Agendadas de 08/05/2018 a 31/12/2019

Medicos |Especialidade P S | Total |
= N ~HSA PSIQUIATRIA 1° SURTO PSICOTICO 0 2 2
& e SA PSIQUIATRIA 1° SURTO PSICOTICO 3 28 31
L _ HSA PSIQUIATRIA 1° SURTO PSICOTICO 0 8 8
[Total 3] 3|







APENDICES







APENDICE |
QUESTIONARIO DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
Exmo Senhor(a):

Sou Enfermeira no Servi¢o de Psiquiatria do Hospital de Leiria e aluna de Mestrado da
Escola Superior de Enfermagem de Coimbra. Estou a realizar uma investigacdo com a
orientacao da Prof. Doutora Maria Luisa Brito, com o objectivo de identificar as

dificuldades dos cuidadores dos doentes com diagnostico de Primeiro Surto Psicético.

Gostaria de o convidar a participar na investigacao, preciso que responda a um
guestionario de dados sociodemograficos e outro sobre problemas da familia que
levara cerca de 30 minutos a preencher. Todas as informacdes serdo guardadas por
mim e serdo utilizadas somente para esta investigagdo, com garantia de anonimato e
confidencialidade.

Este estudo nao trara beneficios diretos para si, mas vai fornecer dados importantes
para melhorar os cuidados de enfermagem para os doentes e seus cuidadores.

Muito obrigado pela sua colaboragéo.

Idade: [-24] ___ [25-35] ___ [36-45] ___ [46-55] __ [56-65] __ [66-75] _ [+ 76] __
Sexo:F___ M

Estado civil: Casado____ Solteiro____ Divorciado_____ outa situagdo___
HabilitacBes literarias: Ensino basico__ensino secundario__ Ensino superior__
Habilitac6es académicas:

Situacéo profissional: Empregado__ Desempregado__ Reformado__

Grau de parentesco com o doente: Pai____Mae_ Tio__ Tia___Irmdo___Irmé&

Outo especifique

Tempo semanal de contacto com o doente: Diariamente 1x Por semana

Outro especifique



APENDICE I

Centro Hospitalar de Leiria, E.P.E.

A/C Exmo. Senhor

Presidente do Conselho de Administragao
Rua das Olhalvas

Pousos, 2410 — 197 Leiria

Assunto: Pedido de autorizacao para a realizagdo de Projeto de investigacao

Exmo. Senhor,

Venho por este meio requerer a V. Exa. autorizacdo para a realiza¢dao do projecto de
investigacdo “Dificuldades dos cuidadores dos doentes com diagndstico de Primeiro
Episddio Psicético” referido em epigrafe.

No sentido de facilitar a avaliacdo por V. Exas., abaixo apresenta-se um resumo dos

aspetos mais relevantes:

Titulo do projecto de
investigacao

Nome do investigador
responsavel [ou aluno]

Instituicdo de origem

Estado do pedido de
autorizacdo a CNPD

Tipo de estudo

Servigos do CHL que
participam

Entidades externas ao CHL
que participam

Objetivos

Metodologia

Dificuldades dos cuidadores dos doentes com diagnéstico
de Primeiro Episddio Psicotico

Rita Isabel Pereira Pais de Ramos
Rua Estrada da Figueira da Foz Ed. D. Dinis N2 270 2415-766
914115616

CHLE.P.E.

[Submetido, parecer pendente]/[Parecer favoravel]/[NA]
(adaptar de acordo com o necessario

Estudo descritivo transversal e de base quantitativa.

Servigo de Psiquiatria e Saude Mental

Nao de aplica

-Caracterizar os cuidadores dos doentes com o diagndstico
de Primeiro Episddio Psicotico segundo as varidveis
sociodemogrificas;

- Identificar as dificuldades dos cuidadores dos doentes
com o diagndstico de Primeiro Episddio Psicotico.

Apds a pesquisa bibliografica sobre o tema, optou-se por
um estudo descritivo transversal e de base quantitativa



Populacdo ou amostra

Duragao prevista do
estudo

Serd constituida uma amostra de conveniéncia. A colheita
de dados serd realizada através de um questionario para
caracterizacdo sociodemografica e Questiondrio de
Problemas Familiares (traduzido para a populacdo
portuguesa por Miguel Xavier, Goncalves Pereira,
Berahona-Corréa e Caldas de Almeida em 2002).

A amostra serad constituida por cuidadores dos doentes
seguidos na consulta externa do Hospital de Leiria assim
como os cuidadores dos doentes que no internamento
forem referenciados para essa consulta.

Seis meses

O Aluno Investigador compromete-se a:

-iniciar o estudo apenas ap0ds ter obtido todos os pareceres e autorizagdes necessarias;

-entregar um exemplar do trabalho final.

Para este pedido, segue em anexo toda a documentacdo necessaria ao pedido de
autorizacdo para a realizacdo do Projeto de investigacdono CHL E.P.E.

Leiria 25 de Agosto de 2017

Com os melhores cumprimentos,

Rita Isabel Pereira Pais de Ramos



APENDICE I

N

CENTRO
HOSPITALAR
LEIRIA

Centro de Investigagio

DECLARACAO DE AUTORIZAGAO LOCAL

Para estudo ou projeto de investigagdo com promotor interno

Dificuldades dos cuidadores dos doentes com diagndstico de Primeiro Episédio Psicético

Titulo do estudo ou projeto de investigag3o:
Nome do proponente:Rita Isabel Pereira Pais de Ramos

N.? mec.1945

DECLARACAO DE AUTORIZAGAO LOCAL

Na qualidade de Diretor de Servigo, declaro que avtorizo a execugio do estudo mencionado e
comprometo-me a prestar as condigbes necessarias para a boa execugdo do mesmo, de acordo
com a descrigdo de trabalho apresentada.

Servigo:

Data: / /

Assinatura

Cldudic Loureano

Comentarios:

IMP.CHL.655.00 2016.02.01 lge2




CENTRO
HOSPITALAR
LEIRIA

Aplicar ou adicionar, consoante aplicével

Na quaiidade de Chefe de Enfermagem, declaro que autorize a execugdo do estudo mencionado e
comprometo-me a prestar as condigdes necessdrias para a boa execu¢do do mesmo, de acordo com a
descrigdo de trabatho apresentada.

Servigo: Data: _/

/

Assinatura

Lidia Vieira

IMP.CHL.655.00 2016.02.01 2de2



APENDICE IV

—

Exmo Senhor Professor Doutor Migue! Xavier

~
Assunto: Pedido de autorizagdo para utilizagdo do Questiondrio de Problemas Familiares

(FPQ).

No ambito da reatizacio da Dissertagio de Mestrado em Enfermagem de Sadde
Mental e Psiquiatrica, que estou a realizar na Escola Superior de Enfermagem de
Coimbra, sob orientagdo da Professora Doutora Maria Luisa Brito, venho por este meio
requerer a V. Exas. autorizagao para a utilizagdo do Questiondrio de Problemas Familiares

(FPQY).

Titulo do projecto de
investiga¢do

Nome do aluno
investigador responsdvel

Instituicdo de origem
Tipo de estudo
Objetivos

Metodologia

Populagdo ou amostra

Dificuldades dos cuidadores dos doentes com diagndstico
de Primeiro Surto Psicdtico

Rita Isabel Pereira Pais de Ramos

Ruz Estrada da Figueira da Foz Ed. D. Dinis N© 270 2415-766
Leiria

Telm. 914115316 email: ritappramos@gmail.com
CHLE.P.E.

Estudo descritivo transversal.

-Caracterizar os cuidadores dos doentes com odiagnéstico
de Primeiro surto Psicotico segundo as varidveis
sociodemogrificas;

-identificar as dificuldades dos cuidadores dos doentes
com o diagndstico de Primeiro surto Psicético.

A cotheita de dados sera realizada através de um
questiondrio para caracterizagdo sociodemografica e do
Questiondric de Problemas Famifiares (traduzido para a
populagio Portuguesa por Miguel Xavier, Gongalves
Pereira, Berahona-Corréa e Caldas de Almeida em 2002).

A amostra, de conveniéncia, serd constituida por
cuidadores dos doentes seguidos na consulta externa do
Hospital de Leiria.

Desde |3 agradego a atengdo dispensada.
Com os meus melhores cumprimentos,

Rita Ramos




APENDICE V

CONSENTIMENTO INFORMADO
LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPAGAO EM INVESTIGAGAO

Por favor, leia com atengdo a seguinte informag@o. Se achar que algo estd incorrecto ou que ndo estd clarg, ndo hesite
em solicitar mais informagées. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira assinar este documento.

Titulo do estudo:

Dificuldades dos cuidadores dos doentes com diagndstico de Primeiro Episddic Psicotico

Sou uma investigadoraque estou a desenvolver um estudo que tem como,

objectivo:

Caracterizar os cuidadores dos doentes com o diagnéstico de Primeiro Episddio Psicotico segundo
as varidveis sociodemograficas

Identificar as principais dificuldades dos cuidadores dos doentes com ¢ diagndstico de Primeiro

Episédio Psicético.

Assim, e para atingir os objectivos do estudo, estou a solicitar que responda a algumas perguntas através
de entrevista realizada por profissionais devidamente treinados para o efeito. Este estudo mereceu parecer
favaravel da Comissdo de Etica e da direcgdo do Centro Hospitalar de Leiria.

A sua participacdo € voluntaria e todas as informagOes obtidas através desta entrevista sdo anénimas e
confidenciais e serdo apenas utilizadas para fins da investigacdo, estando em todos os momentos
assegurada a sua privacidade. Neste sentido, em qualquer momento pode interromper a sua participagio,
sem qualguer tipo de prejuizo.

Caso necessite de algum esclarecimento adicional ndo hesite em contactar pelofs}):

Tel.: 914115616 E-mail: ritappramos@gmail.com

Obrigado pela sua colaborago.

A investigadora

Rita isabel Pereira Pais de Ramos

Declaro ter lide e compreendido este documento, bem como as informacdes verbois que me foram
JSornecidas pela(s) pessoa(s) que acima assina{m). Fai-me garantida o possibilidade de, em quaiquer aftura,
recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceite participar [e aceito
que o meu fitho participe] neste estudo e permito a utilizagdo de dados, confiando em que apenas serdo
utilizados para esta investigacfic e nas garantias de confidenciglidade e anonimate que me sdo dodas
pelofalfslinvestigador(a)fes].

Name:

Assinatura:

Data: / /

IMP.CHL.660.00 2016.02.01 ldel



