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NECESSIDADES SENTIDAS PELO FAMILIAR DO DOENTE COM
ESQUIZOFRENIA

RESUMO

A esquizofrenia é uma das perturbacbes psiquidtricas mais enigmaticas e devastadora, devido
aos efeitos debilitantes que ocorrem ao longo do curso da doenca. Este, é um dos principais
problemas de saude publica e afeta, além dos doentes, os seus familiares causando inUmeros
prejuizos funcionais e sociais.

Aos familiares é pedido que entendam e aceitem a doenca, protejam e estimulem o doente;
tarefas, muitas vezes, complicadas diante das vivéncias diarias.

Apds o diagndstico da doenca, os familiares deparam-se com algumas necessidades, que se
poderdo agrupar por: necessidades de informacdo, psicoldgicas, espirituais, emocionais e
econdmicas.

O presente trabalho tem como finalidade explorar as necessidades sentidas pelo familiar do
doente com esquizofrenia, para que possamos ajuda-lo a compreender e adaptar-se a situacdo
de doenca, de forma a possibilitar a relacdo entre ambos e minorizar os problemas que dai
advém.

Esta investigacdo tem como objetivos: identificar o conhecimento que a familia, do doente
portador de esquizofrenia, tem acerca da doenca; Compreender de que forma a familia se
adapta a doenca; Identificar a necessidade de intervencdo do enfermeiro junto da familia do
doente com esquizofrenia.

Este é um estudo de natureza qualitativa, descritivo, de carater retrospetivo.

Na elaboracdo deste estudo foram respeitados os principios enunciados no relatério de
Belmont.

O grupo de participantes foi selecionado de acordo com uma técnica de amostragem nao
probabilista intencional, resultando 10 individuos, de ambos os sexos, familiares de doentes
com o diagndstico de esquizofrenia.

Para a recolha de dados recorremos a entrevista exploratdria semi estruturada, aplicada aos
familiares de utentes com esquizofrenia.

Foram seguidos os pressupostos de Bardin na andlise de conteudo, procedendo-se a analise
categorial , tendo sido criadas categorias e subcategorias.

Assim, o estudo permitiu constatar que os familiares tém um conhecimento empirico da doenca,
descrevendo os sintomas e os efeitos colaterais, mas ndo conseguem enquadrar a mesma face a
patologias psiquidtricas semelhantes.

Sdo escassos 0s conhecimentos que os familiares tém acerca da esquizofrenia, 8 dos familiares
desconhecem a doenca e 2 confundem-na com outras patologia. Isto reflete-se no quotidiano
familiar, verificando-se a necessidade de intervencdo dos enfermeiros, no sentido de colmatar
duvidas dos mesmos.

A doenca mental e, em particular, a esquizofrenia afeta profundamente a familia, sofrendo
alteragOes de rotina familiar (9 familiares), de trabalho (2 familiares) e sociais (6 familiares),
advindo destas implicagdes econdmicas e situacGes de doenga noutros membros da familia.
Todos os familiares inquiridos tém necessidade que |he seja fornecida informagdo, para que,
numa situacdo de crise saibam como proceder, seja através de acles, seja para proceder a
hospitalizacao do paciente.

Palavras - Chave: Esquizofrenia, familia, necessidades.
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NEEDS FELT BY PATIENT FAMILY IN SCHIZOPHRENIA

ABSTRACT

Schizophrenia is an enigmatic and overwhelming due to the most devastating effects along the
natural route of the disease. Is the one of the main problems in public health and strikes
besides patients, their families causing functional and health problems.

Is ask to related that accept, protect, stimulated the disease; tasks often complex besides daily
experiences.

After diagnosis, the family met some needs could be grouped by: need for information,
psychological, spiritual, emotion and economical.

This work comes out of the needs of families. Is intended to help, you understand, adapt to the
situation in a way to diminish the problems.

This present study in aimed to explore the needs of patient relative towards schizophrenia, so
we can help it to understand adapt situation of disease to wallow the relationship between
both parties and diminish the problem that my came.

This research is aimed: to identify what does families known about schizophrenia; understand
how families adapt to the disease; identify the intervention of nurse close to the family with
the disease.

This study is a qualitative, descriptive and is retrospective.

This study followed the principals introduced in the Belmont’s reports.

The participants have been selected with the sampling technique intentional probabilistic,
resulting 10 individuals both genders, families with this diagnosis of schizophrenia.

To this data sampling we use a semi structured exploratory interview applied to the families’
with diagnosis of schizophrenia.

Were follow-up Bardin roots in the context analysis followed by categorical analysis divided in a
categories and sub categories.

This way, the study allowed understanding that families have empiric knowledge of the disease,
describing the symptoms and collateral effects but they cannot join together with similar
pathologies.

Relatives have very little knowledge about Schizophrenia, eight of the relatives don’t know the
disease, two mistake with other pathologies. This show’s in the family routine, and though the
need for addressing with nursing intervention, hoping to meet doubt within.

The mental pathology, especially the schizophrenia affects deeply the daily routines (9
relatives), work (2 relatives), and social expertise (6 relatives); causing economic and morbidity
in the family.

The related felt the need for information to know how to handle a crisis situation or to
hospitalize the patient.

All relatives inquired needed the information supplied, so in a crisis situation know how to deal
with it, locally, on hospitalizing the patient.

Keywords: Schizophrenia, Family, Needs
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INTRODUCAO

Apesar de nos ultimos anos serem muitos os esforcos dos técnicos de saude mental e
de outros profissionais envolvidos no trabalho de integracdo comunitdria, a esquizofrenia é
ainda uma doenca socialmente escondida. As pessoas com esquizofrenia sdo muitas vezes
marginalizadas, ignora-se o sofrimento humano e a tragédia pessoal e familiar que a doenca
acarreta. Mesmo a elevada prevaléncia desta doenga na populacdo nada modificou a
consciéncia social da esquizofrenia. As resisténcias em aceitar esta doencga, a necessidade de
esconder o carater devastador da sua sintomatologia e o abandono relativo a que os doentes
e familiares tém sido votados, sdo apenas alguns dos factos que tém marcado a histéria das
atitudes sociais face a esta patologia.

Vivemos numa sociedade que ndo compreende e, como tal, marginaliza e exclui os
que sofrem desta doenca. Paradoxalmente, persiste o medo do que parece estranho e
incompreensivel. A esquizofrenia é uma doenga que afeta profundamente a familia e 0 meio
em que o doente vive. No contato que os enfermeiros tém, no dia a dia, com o doente e sua
familia, verifica-se, frequentemente, dificuldade por parte dos familiares em compreender e
aceitar alguns comportamentos do doente. Consequentemente, os familiares reagem de
forma inapropriada agravando tanto a relacdo entre os mesmos como a doenga, levando a
necessidade frequente de internar o doente.

Como tal, pensamos ser pertinente explorar as necessidades da familia, para que
possamos ajuda-la a compreender e a adaptar-se a situagdo de doenca, de forma a possibilitar
a relagdo entre a familia e o doente. O facto da familia ter conhecimentos acerca da patologia,

entender o que o doente sente e conhecer a forma de agir perante o surto psicético
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do familiar poderd ajudar o mesmo na recuperacgao.

Sdo muitos os casos de doentes com esta patologia que vivem o medo de enfrentar a
vida sozinhos, quando lhes é diagnosticada esta patologia, isto porque algumas familias, mais
dia menos dia, acabam por rejeitar estes doentes, ja que a prdpria doenca leva a atitudes que
sao tidas como antissociais. Felizmente, existem ainda familias que acolhem, ajudam,
acarinham e tratam adequadamente os seus doentes com esquizofrenia, enfrentando medos
e modificando as suas rotinas diarias, numa vida que provavelmente ndo sera como eral!l!!

A continuacdo de prestacdo de cuidados, para além da alta hospitalar, constitui um
dos objetivos principais das a¢des dos profissionais dos servicos psiquiatricos.

A escolha do presente estudo surgiu para que se possa avaliar e saber as alteracdes da
dinamica familiar que ocorrem em consequéncia do diagndstico de um caso de esquizofrenia,
para, posteriormente, ser possivel criar uma linha orientadora para os familiares, acerca de
como agir durante o surto psicético, e como prevenir a crise.

O tema deste estudo pretende clarificar as duvidas de todos aqueles que contatam de
uma forma direta com esta patologia. Assim surge a pergunta de partida fundamental para a
realizacdo deste trabalho: Quais as necessidades sentidas pela familia da pessoa com
esquizofrenia? E com base no referido anteriormente que se vai desenrolar o presente
trabalho, com o intuito de atingir os seguintes objetivos:

. Identificar o conhecimento que a familia, do doente portador de
esquizofrenia, tem acerca da doenca;

. Compreender de que forma a familia se adapta a doenca;

. Identificar a necessidade de intervengdao do enfermeiro junto da
familia do doente com esquizofrenia;

Sem pretendermos com um estudo descritivo e retrospectivo obter respostas
abrangentes e pragmaticas, temos como inten¢do conhecer a realidade e fazer uma reflexao
gue sirva de base para uma investigacdo mais profunda, de forma a ajudar outros familiares
que no futuro se deparardo com este tipo de situacdo, esclarecendo-os, alertando-os e
auxiliando-os na sua adapta¢do a nova situagdao quotidiana, sendo esta a finalidade deste
estudo. Este estudo recorrerd a uma abordagem qualitativa, recolhendo entrevistas dos

familiares de doentes com esquizofrenia.
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Tendo por orientacdo os objetivos definidos, estruturamos este trabalho em duas
partes distintas. Na primeira parte, apresentamos o enquadramento tedrico, que
consideramos pertinente para a compreensao do tema, subdividido em dois itens dedicados a
esquizofrenia e a familia.

Na segunda parte, desenvolvemos a investigacdo, subdividida em trés itens,
apresentando a metodologia, a analise e interpretacado de dados e a discussao dos resultados.

Terminamos com a conclusdo, como complemento essencial do trabalho.

Para a redacdo desta dissertacdo tivemos como base o novo acordo ortografico.

21



Necessidades sentidas pelo familiar do doente com esquizofrenia

22



Necessidades sentidas pelo familiar do doente com esquizofrenia

PARTE | - ESQUIZOFRENIA: O DOENTE E A FAMILIA

23



Necessidades sentidas pelo familiar do doente com esquizofrenia

24



Necessidades sentidas pelo familiar do doente com esquizofrenia

1. ESQUIZOFRENIA

A palavra esquizofrenia deriva do grego e, etimologicamente, corresponde a schizein,
fenda ou cisdo e phrends, que significa pensamento. Esquizofrenia é o termo usado para um
grupo de doencas cuja etiologia é desconhecida, apresentando sintomas mentais
caracteristicos que levam a fragmentacdo da personalidade. Nesta, o pensamento, a emocao,
a conduta e o movimento podem ser desordenados.

A esquizofrenia é uma das mais importantes doencas mentais, atingindo cerca de um
por cento da populagdo. Normalmente, inicia-se antes dos 25 anos de idade (Sadock e Sadock,
2010, p. 507). Prevé-se que hajam cerca de 100 000 doentes com esquizofrenia em Portugal.
Anualmente o nUmero de novos casos é de 8 a 40 casos sobre 100 000, sendo esta incidéncia
similar em diferentes continentes (Favrod e Marie, 2010).

Contudo, existe, por parte dos técnicos, uma grande responsabilidade moral no
combate ao estigma produzido pela esquizofrenia. N3o apenas na utilizacdo dos
indispensaveis meios biolégicos, como no esclarecimento e educacdo sobre a doenga aos
familiares e a sociedade em geral. O doente mental é, assim, rotulado pela sociedade, s6 pelo
facto de quebrar as regras que ela prépria imp0ds. Laing chega mesmo ao ponto de acusar as
familias desequilibradas de serem a causa da esquizofrenia (Leigh, Pare e Marks, 1981).

Em 1962, Kem Kesey escreve o livro “Voando sobre um ninho de cucos”, que veio dar
um contributo para este movimento, através do impacto que teve ao servir de argumento ao
filme, com o mesmo nome, realizado em 1975 por Milos Forman. Este filme retrata a

psiquiatria num modelo “asilar e desumanizante”. Mais recentemente, podemos
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assistir a uma nova adaptacdo cinematografica da esquizofrenia, através do filme “Uma mente
Brilhante” de Ron Howard, que retrata a biografia de um doente, neste caso o prémio Nobel da
economia, John Nash, promovendo uma visdo menos estigmatizante.

Na grande maioria das pessoas afetadas por esta doenca resulta uma incapacidade
crénica que dura até a morte. A tragédia pessoal, social e econdmica desta doenca pode ser
observada de maneira mais eficaz quando compreendemos que o aparecimento de
esquizofrenia, caracteristicamente ocorre no final da adolescéncia e no inicio da idade adulta,

sendo uma doenca mental relativamente comum.

1.1. Da Deméncia precoce a Kreaplin e ao DSM V

Ao longo da histéria do homem, foram feitas varias tentativas de compreensdo e
explicacdo das doencas.

Hipdcrates, nascido no ano 460 a.C., foi um dos representantes da escola de Cés, que
procurava introduzir a razdo, em oposicdo a escola de Cnido, baseada numa abordagem
empirica. Descreveu o delirium organico, a depressdo, a psicose pds-parto e a histeria. Para
Hipdcrates, as doengas nao deveriam ter explicagdes sobrenaturais, devendo a explicagao ser
feita através da observagdo e do raciocinio. Empédocles considerava existirem quatro elementos
fundamentais. Estes elementos correspondiam aos humores: o sangue, a fleuma, a bilis amarela
e a bilis negra. “Qualquer predominio dos humores ou da sua qualidade romperia o equilibrio,
originando desta forma doencas. A doenca mental fazia parte destas rupturas de equilibrio do
organismo” (Afonso, 2002, p. 20).

A medicina greco-romana acabou por vir a perder peso, dando lugar as concepg¢ées do
tipo mistico e religioso que proliferaram durante a idade média. Sdo Tomas de Aquino abordou
o tema, considerando a doeng¢a mental como um estado em que o homem perdia a razao,
ficando fora de si, delirante, violento e inacessivel a uma relacdo humana. Ficava como um
animal, deixando de ter alma espiritual, sede da razao, a qual possibilitava desligar-se do
material e chegar ao conhecimento de Deus (Afonso, 2002).

As explicacdes sobrenaturais sobre as doencas mentais, incluindo a esquizofrenia,
tiveram o seu apogeu nos séculos XV e XVI. Aqueles que sofriam de visGes e ouviam vozes eram

frequentemente considerados “possessos por Satands”, enquanto outros os consideravam

26



Necessidades sentidas pelo familiar do doente com esquizofrenia

bruxos ou feiticeiros. Assim, alguns admiravam estes doentes, acreditando que possuiam
poderes sobrenaturais, outros perseguiam-nos sem piedade, como fazia a inquisicdo (Afonso,
2002).

Também no Renascimento, Willis, descreve a doenca como uma forma de “estupidez
adquirida” pois, esta atingia jovens mentalmente sdaos e que, com o passar do tempo, acabavam
por vir a manifestar sintomas demenciais (Afonso, 2002).

Também Morel em 1850, no seu livro “Tratado de doencas mentais”, refere-se a
esquizofrenia como uma “démence précoce”, para pacientes com bastante deterioracao, cuja
doenca havia surgido na adolescéncia (Sadock e Sadock, 2010).

Um outro contributo importante foi dado por Heker, em 1871, que descreveu um
guadro clinico caracterizado por uma deterioracdo mental e comportamental regressivos, que
surgiam em individuos jovens, e que denominou de hebefrenia. Trés anos mais tarde, Kahlbaum
apresenta uma outra forma clinica, que designa por catatonia, onde predominam as
perturbacdes motoras e do comportamento (Sadock e Sadock, 2010).

O psiquiatra alemdo Emil Kraepelin, traduziu a "démence précoce" de Morel como
"dementia precox", um termo que enfatiza o processo cognitivo distinto (dementia) e o inicio
precoce (precox) do transtorno. No seu tratado de psiquiatria, refere-se a “deméncia precoce”,
descrevendo-a sob trés formas clinicas conforme a sua sintomatologia: hebefrenia, catatonia e
paranodide. S6 no século XX, em 1911, é introduzida a designagdo, esquizofrenia, pelo psiquiatra
suico, Eugen Bleuler, pela qual a doenga é hoje conhecida. Kasanin, em 1933, descreve um
quadro clinico em que ocorrem simultaneamente sintomas tipicos da esquizofrenia e sintomas
da linha afetiva, ao qual deu o nome de esquizofrenia afetiva, que segundo o autor, seria uma
forma atipica de esquizofrenia (Sadock e Sadock, 2010).

Ao falarmos de esquizofrenia ndo podemos ignorar o movimento “anti psiquiatria”, que
historicamente ficou associado a esta doenga, movimento este que foi iniciado em meados dos
anos 1950. O termo anti psiquiatria foi utilizado pela primeira vez pelo psiquiatra Sul-Africano
David Cooper, no seu livro “Psiquiatria e anti psiquiatria” que, com alguns estudos de alguns
especialistas e, juntamente com o psiquiatra inglés Ronald Laing, passou a discordar dos
métodos de estudo e das a¢Oes da psiquiatria e da psicologia tradicionais, questionando as
premissas cientificas e filosdficas. O mesmo sucedeu com Franco Basaglia em Itdlia, Thomas
Szasz e a escola de Palo Alto de Gregory Bateson nos Estados Unidos. Embora ndao houvesse um

verdadeiro consenso entre os autores deste movimento, surgem varios encerramentos de
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grandes hospitais psiquiatricos, pois para este movimento, a doenca mental ndo tem uma
natureza bioldgica, mas sim social, politica e legal. O doente mental é assim rotulado pela
sociedade s6 pelo facto de quebrar as regras que ela prépria imp6s. Laing chega mesmo ao
ponto de acusar as familias desequilibradas de serem a causa da esquizofrenia (Harrison,
Geddes e Sharpe, 2002).

Contudo, a descricao de esquizofrenia por Bleuler, foi ampliada e melhorada ao longo
dos anos, mas permaneceu essencialmente a mesma até 1980, quando a American Psichiatric
Assiciation publicou a terceira edicdo do Diagnostic and Statiscal Manual of Mental Disorders
(DSM — 1l1). Este manual e outra edicdo mais recente, o DSM IlI-R (1987), descrevem a doenca
em termos comportamentais e o seu enfoque multiaxial permite, pela primeira vez, uma
avaliagdo holistica do individuo (Afonso, 2002).

A atual classificacdo da esquizofrenia, segundo o CID10 e o DSM V, baseia-se,
essencialmente, nos sintomas positivos e negativos e no critério evolutivo de Kraepelin (Saraiva,
Cerejeira, 2014).

Ao longo dos séculos, muitas modalidades foram adaptadas para tratar pessoas com
transtornos do pensamento com variados graus de sucesso. Por exemplo, em 1933, o Dr.
Manfred Sakel desenvolveu a terapia por choque insulinico, um procedimento onde uma série
de choques hipoglicémicos sdo induzidos por inje¢des de insulina. Esse tratamento, bem como
outras terapias somaticas como a hidroterapia, foi praticamente substituido pelo uso de
medicamentos anti psicéticos e outras interven¢des baseadas no comportamento. Embora o
tempo médio de hospitalizacdo de individuos com esquizofrenia tenha sido drasticamente

diminuido, o nimero e a frequéncia das readmissées aumentaram (Taylor, 1992).

1.2. Aspetos epidemioldgicos

A esquizofrenia é das doencas mentais mais graves e mais importantes, existe
praticamente em todo o mundo e atinge todas as classes sociais e ragas. Alguns estudos
revelam que existe maior percentagem de casos em popula¢des rurais (Afonso, 2002) e nas

classes mais desfavorecidas (Favrod e Marie, 2014).
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A doenca atinge cerca de 1% da populacdo mundial, sendo distribuida de forma igual
pelos dois sexos, afetando mais as pessoas solteiras do que as casadas. Manifesta-se,
habitualmente, na parte final da adolescéncia ou no inicio da vida adulta (Favrod e Marie, 2014).

Os primeiros sintomas geralmente surgem durante a adolescéncia ou no inicio da idade
adulta, sendo raros os casos em que se manifesta antes da adolescéncia ou depois dos quarenta
anos de idade (Favrod e Marie, 2014). Noventa por cento dos pacientes em tratamento tém
entre 15 e 55 anos de idade (Sadock e Sadock, 2010).

O seu aparecimento para os individuos do sexo masculino ocorre entre os 15 e os 25
anos de idade, no sexo feminino a doenga ocorre com maior frequéncia um pouco mais tarde,
entre os 25 e os 30 anos de idade, embora existam excecbes a regra. “Estudos genéticos
mostram que num par de gémeos monozigdticos, se um tiver uma forma de esquizofrenia grave,
0 outro gémeo contraird também a doenga em cerca de 70% dos casos. Entre os gémeos
dizigéticos do mesmo sexo, a taxa é de 15%.” (Leigh, Pare e Marks, 1981, p. 126). E provavel que
esta alteracdo do pensamento ocorra mais frequentemente em pessoas de constituicdo alta,
magra ou musculosa do que nas pessoas baixas e gordas, e também é provavel que antes do
comeco da sua doenga, muitos esquizofrénicos manifestem uma personalidade “esquizoide”.
Exemplo disto é a timidez, a reticéncia, serem insocidveis, super sensiveis ou excéntricos.
Outros estudos referem que a taxa de incidéncia em paises desenvolvidos é mais alta do que
nos paises em vias de desenvolvimento, assim como a benignidade da doenga, embora, seja
desconhecido o fator que explique tal facto (Leigh, Pare e Marks, 1981).

“A associa¢do do inicio de esquizofrenia com os estadios da vida, incentivou apurada
investigacdo dos factores enddcrinos. Esta ndo forneceu qualquer prova inequivoca quanto ao
distlirbio enddcrino como causa da doenga, embora anomalias menores sejam frequentes,
muitas delas secundarias a perturbagdo” (Leigh, Pare e Marks, 1981, p.126).

O surgir da patologiaode ocorrer em qualquer idade, na maioria dos casos, ocorre entre
0s 15 e 0s 54 anos e em 20 a 40% dos doentes o primeiro surto surge antes dos 20 anos (Saraiva

e Cerejeira, 2014).
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1.3. Fatores de risco e hipotese de causalidade

Como ja anteriormente referido, as pesquisas acerca das causas da esquizofrenia,
comecaram desde hd longos anos. Durante séculos procuram-se as explicacdes para o ambito
religioso, mistico ou madgico. Os doentes foram durante muito tempo perseguidos ou
marginalizados, pois eram considerados como bruxos ou possessos do deménio. Outros eram
admirados, considerados dotados ou até profetas.

No final do século XIX a Ciéncia médica tenta explicar as causas da doenga como
biolégicas, casos de Alzheimer, Kraepelin, Nissil, etc... Embora nesta época os meios de
diagndstico fossem rudimentares, ja era possivel a observacdao do sistema nervoso central de
doentes que tinham sofrido da doenca, através do microscdpio, muito embora ndo se tenham
encontrado “alteracGes histoldgicas que pudessem servir para o diagndstico” (Afonso, 2002, p.
24).

Mais tarde, no século XX, Freud, através da psicandlise e com ajuda da psiquiatria,
conseguiu determinar o aparecimento de varias teorias psicoldgicas, sociais e familiares sobre a
doenca (Frangou e Murray, 2000).

Geralmente, quando perguntamos a um doente com transtorno do pensamento o que
causou a sua doenga, ele responde relacionando-a com um acontecimento particularmente
stressante. Embora nem todas as pessoas com esquizofrenia tenham passado por esses
acontecimentos durante a sua vida, um numero suficiente de individuos passa por isso. Apesar
de tudo, todos os “estudiosos concordam que ela provavelmente é um processo de longa
duracao, fisico, emocional ou ambos” (Taylor, 1992, p. 184).

Estudos recentes apontam a influéncia de fatores genéticos, psicossociais e bioquimicos
que predispéem os individuos a uma adaptacgdo disfuncional ao stresse (Favrod e Marie, 2014).

De seguida, tentaremos expor as hipoéteses que surgiram para a explicacdo da origem da
esquizofrenia no individuo.

Para além dos fatores psicossociais, um risco aumentado de esquizofrenia nas pessoas
com histdria familiar da doenca. Contudo, o modo de transmissdo da doenca ainda é
desconhecido. Parecem existir varios genes envolvidos e que, em conjunto com os fatores
ambientais, contribuem para o aparecimento da mesma. A esquizofrenia surge por transmissdo
hereditaria, encontrando-se assim provavelmente envolvidas varias regides cromossémicas na

transmissdo da doenga (Afonso, 2002).
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Existe também a hipbétese do aparecimento da esquizofrenia ter origem numa
perturbacdo do desenvolvimento ou maturagdo do cérebro no periodo perinatal. (Afonso, 2002)
Assim as evidéncias a favor do modelo neurodesenvolvimentalista sdo:

¢ O alargamento ventricular esta presente quanto aparecem os sintomas e depois

disso mantém-se, em geral, estatico (Favrod e Marie, 2014).

e Algumas anomalias estruturais do cérebro evidenciam-se num grau mais ligeiro,

entre os membros ndo afetados da familia (Favrod e Marie, 2014).

¢ "O volume total do cérebro é ligeiramente reduzido e o espago dos venticulos

laterais e do terceiro ventriculo é maior" (Favrod e Marie, 2014, p. 3).

e “A falta de glicose e as anomalias citoarquitecturais sugerem uma origem pré-

natal” (Harrison, Geddes e Sharpe, 2002, p. 188).

e Os fatores de risco ambientais actuam in-Utero (Harrison, Geddes e Sharpe

2002). “As criangas que na idade adulta estdo destinadas a ter esquizofrenia tém défices

do comportamento, intelectuais e do desenvolvimento motor, demonstraveis a partir

da infancia” (Harrison, Geddes e Sharpe, 2002, p. 188).

A hipétese de ser a prépria familia o principal fator a desencadear a doenca surgiu e
manteve-se durante décadas, tendo sido a base para varias teorias familiares sobre a
esquizofrenia. Enquanto umas teorias baseavam as suas hipdteses no tipo de comunicagdo
entre os vdrios elementos da familia, outras encontravam-se mais ligadas as estruturas
familiares e as suas inter relagdes. Theodore Lidz anuncia uma teoria assente no facto de as
familias dos doentes com esquizofrenia ndo proporcionarem um ambiente de desenvolvimento
estavel, coeso e de suporte (Afonso, 2002).

Nos anos 60, Wynne e Singer, apresentam uma teoria ligada a comunicagao familiar.
Nestas familias a comunicagdo parental ndo é consistente mas vaga e, apesar do discurso ser
compreensivel, existem aspetos associados a realidade que se encontram separados do mesmo.
Deste modo, haveria uma perturbacao no desenvolvimento cognitivo e social da crianca pela
falta de coeréncia das mensagens transmitidas pelos elementos da familia, o que acabaria por
tornar a crianca mais vulneravel a esquizofrenia (Afonso, 2002).

Sdo varios os fatores ambientais que podem contribuir para aumentar o risco de
desenvolver a patologia em causa, tais como o abuso de canabis (Favrod e Marie, 2014).

Ter nascido no inverno ou no inicio da primavera apresenta menor probabilidade do

qgue nascer no final da primavera e do verdo. Esta hipdtese deve-se ao fator do risco especifico
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da estacdo como um virus e infeccbes pré-natais e fome durante a gravidez (Sadock e Sadock,
2010).

Os riscos aumentam, também, se houver histéria de complicacbes obstétricas e
perinatais, idade parental elevada e stresse social (Favrod e Marie, 2014).

Alguns estudos demonstram que o risco de surgimento da esquizofrenia aumenta apés a

exposicdo ao influenza durante o segundo trimestre da gravidez (Sadock e Sadock, 2010).

1.4. Sintomas e formas clinicas da doenga

A esquizofrenia apresenta um conjunto de sintomas bastante diversificado e complexo.
Estes sintomas envolvem aspectos ligados ao pensamento, a percepc¢do, ao rendimento
cognitivo, a afectividade e ao comportamento, conduzindo a défices nas relacdes inter-pessoais
e a uma perda de contacto com a realidade.

Sdo varias as descri¢cbes dos sintomas da doenca e diferentes as formas de as clarificar,
dependendo do autor. Foram muitos aqueles que deram o seu contributo para a classificacdo
dos sintomas da esquizofrenia: Bleuler, Kurt Shneider, Reynolds, Jackson, entre outros.

Atualmente, sdo aceites pela generalidade da comunidade psiquidtrica em todo o
mundo dois sistemas de classificagdo da esquizofrenia. O primeiro, da Organizacdo Mundial da
Salde — ICD-10 (1992) — e o segundo protagonizado pela associagdo Americana de Psiquiatria —
DSM-IV-TR (2000). “A divisdo dos sintomas da doenca em positivos e negativos, embora
controversa e provavelmente simplista, é utilizada neste caso com um objectivo didactico”
(Afonso, 2002, p. 35).

Os sintomas da doenca podem ser divididos em fios grupos: sintomas positivos ou
produtivos e sintomas negativos. Os sintomas positivos ou produtivos estdao presentes com
maior visibilidade na fase aguda da doenca, “reflectem a presenca de comportamento incomum,
especificamente distor¢des no conteudo e na forma do pensamento e percep¢ao” (Taylor, 1992,
p. 181), como por exemplo delirio, alucinagGes, alteracGes da percepc¢do, etc. Os sintomas
negativos representam a perda ou a diminuicdo de fung¢des normais. Estes acompanham a
evolugdo da doenga e refletem um estado deficitario ao nivel da motiva¢do, das emogdes, do
discurso, do pensamento e das relagdes inter pessoais, como por exemplo: o isolamento social,

pobreza do discurso, conteido do pensamento pobre, apatia, abolia, anedonia, ecopraxia, ect...
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(Taylor, 1992). Saraiva e Cerejeira (2014) acrescentam a estes ultimos o embotamento afetivo e
o discurso pobre.

Ao ser feito o diagndstico clinico de esquizofrenia, o comportamento do individuo é
depois categorizado em subtipos de doenca. Os varios subtipos de esquizofrenia ndo sao
estanques, podendo um determinado doente, em determinada altura da evolucdo da sua
doenca, apresentar aspectos clinicos que se aproximam mais de uma forma de esquizofrenia.
Para os classificar existem tabelas que ja foram anteriormente referidas. Alguns sintomas
observados na doenga, como as ideias delirantes e as alucinacbes, devem ser também
compreendidos em func¢do da cultura do doente e das suas experiéncias de vida (Taylor, 1992).

Segundo a classificacdo DSM — IV —TR, sdo considerados varios subtipos da doenca:

e Forma Hebefrénica ou desorganizada - Caracterizada por grave desintegracdo da
personalidade, incluindo alucinagdes, comportamento inapropriado ou anti-social. O inicio
costuma ser precoce, antes dos vinte cinco anos de idade.

e Tipo Parandide - Caracterizado por suspeita e delirio de perseguicdo, delirio de grandeza,
alucinacdes auditivo-verbais; os doentes sdo desconfiados, reservados, podendo nalguns casos
revelar comportamentos agressivos. Normalmente, o primeiro episddio da doenca surge em
idade mais avangada do que aqueles como os tipos catatdnico e desorganizado.

e Forma catatdnica - caracterizada por alteracGes da atividade, que podem ir de um
estado estupor e acinético (tendéncia para permanecer imével) até a excitagdo e agitacdo
explosiva.

e Tipo Indiferenciada - apresenta desenvolvimento insidioso, com um isolamento social
marcado e uma diminuicdo no desempenho laboral e intelectual. Existe por parte destes
doentes uma certa apatia e indiferenca relativamente ao mundo exterior.

e Tipo Residual - é caracterizada pelo fato dos sintomas encontrados ndo serem
suficientes para elaborar um diagndstico de um outro tipo de esquizofrenia. Caracteriza-se por
embotamento emocional, retraimento social, comportamento excéntrico, pensamento ildgico.
Esta é a forma da doenca que se encontra associada a doentes com longos anos de evolucgdo e

gue se encontram com longos periodos de internamentos em hospitais psiquiatricos.
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2. FAMILIA

“A familia é a célula fundamental da sociedade, o primeiro e mais marcante
espaco de realidade humana, ... O veiculo de transmissdo e aprofundamento de
principios éticos, sociais, espirituais, civicos e educacionais, o elo de ligacdo entre a
tradicdo e a modernidade” (Marinheiro, 2002, p. 17).

Segundo Félix (1994, cit. por Marinheiro, 2002, p.17), “O verdadeiro
fundamento da sociedade é o seu alicerce espiritual”.

Segundo Towsend (2011), existem diferentes formas de familia na sociedade
atual, a familia bioldgica, de procriagdo, a familia nuclear, a familia de progenitor
Unico, a familia adotiva, a familia comunal e o casal ou familia homosexual. Por vezes,
a familia é determinada com base nos atributos de afeicdo, lacos fortes, sentimento
de pertenca, durabilidade da associacdo.

Assim, poderemos afirmar que a familia, de todas as instituicdes sociais, é a
mais elementar. Esta afirma¢do deve-se a dois fatores; o primeiro é a tendéncia
universal dos seres humanos para se organizarem em torno da estrutura da familia;
em segundo lugar, acredita-se que as experiéncias que a crianga tem como membro
da familia sdo a influéncia mais poderosa sobre o tipo de adulto que sera no futuro.
Outras instituicGes sociais, tais como a escola e a igreja, certamente sdo fundamentais
para a sociedade, mas acredita-se que sao estruturas organizacionais que preenchem
fungdes que, historicamente, eram proprias da familia.

A consciencializacdo da familia como uma instituicdo social importante esteve

presente ao longo de toda a histéria, mas sé no século XX, foi reconhecida como um
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sistema e estudada como tal (Taylor, 1992, p. 398). Antes disso, a unidade familiar era descrita
como um resumo das caracteristicas dos seus membros. Quando um membro era
diagnosticado como mentalmente enfermo, frequentemente supunha-se que isso era culpa
dos pais, particularmente da mae.

Os pioneiros da terapia familiar foram Nathan W. Ackerman, Gerald Caplan e Don
Jackson. Os seus primeiros trabalhos datam dos anos 50 (Taylor, 1992, p. 398). Desde entdo,
muitos tedricos estudaram a familia como um sistema e, atualmente, existe um consenso de
qgue a promocdo da saude mental, prevengdo e tratamento da doenca mental devem ocorrer

dentro de um contexto familiar.

2.1. Fator risco/protecdo

Segundo Relvas (1993, cit. por Marinheiro, 2002, p. 17):

“Do ponto de vista da funcionalidade da familia como sistema-unidade orientado
por objectivos, esta tem como principais fun¢des o desenvolvimento e a protec¢dGo
dos seus membros (fungdo interna) e a sua socializagéo, adequagdo e transmisséo
de determinada cultura (fung¢do externa), criando um sentimento de pertengca ao
grupo e a individualiza¢éo//autonomizagdo dos seus elementos”.

Ao longo dos tempos a familia foi-se modificando, variando os modelos familiares.
Apesar das variagdes na estrutura, na composicdo e nas tarefas, de as familias serem
diferentes consoante o lugar, os sistemas sociais, religiosos, politicos e culturais de cada
comunidade, a familia continua a ser primeira e decisiva instituicdo de sociabilizacdo do
individuo, através da transmissdo de informacdo, de difusdo de valores e de expressdo de
comportamentos.

Conforme opinido do autor acima citado, Sault (1991, cit. por. Marinheiro, 2002, p.19)
definiu cinco funcdes basicas da familia:

o A familia proporciona ajuda a cada um dos seus membros. Fung¢do de apoio
fisico, social e emocional);
o A familia estabelece autonomia e independéncia a cada um dos seus membros,

facilitando o crescimento pessoal dos individuos;

e A familia cria regras que dirigem a conduta dos seus membros;
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e A familia muda para se adaptar ao meio;

e Os membros da familia comunicam entre si (a comunicagdo é a chave para que as outras

fungdes possam cumprir-se);

Contudo, Taylor (1992, p. 400) e a maioria dos estudiosos enumeram de outra forma

as fungdes da familia:

Reguladora da atividade sexual e reproducao;

Manutencao fisica;

Protecao;

Educacao e socializacdo;

Recreacao;

Status assegurado;

Garantia de afetos.

Para Ackerman (cit. por Bagagem, 2010), os objetivos da familia sdo:
O fornecimento de alimento, abrigo e outras necessidades materiais que mantenham
avida;

Fornecimento de unido social;

A oportunidade de desenvolver uma identidade pessoal;

A padronizagdo dos papeis sexuais;

A educacdo dirigida a integragdo nos papeis sociais;

O desenvolvimento da aprendizagem e apoio a criatividade.

Poderiamos assim comparar a familia a um sistema (conjunto de elementos e de

relagGes entre elementos e os seus atributos). Sendo a familia um sistema, os individuos que a

compdem serdo os elementos desse mesmo sistema, os atributos sdo representados pelas

caracteristicas pessoais e as relagdes sdo os lagos que mantém a unidade do sistema (Félix,

1994, cit. por Marinheiro, 2002). Assim sendo, qualquer alteragdo num membro da familia cria

uma mudanga nos outros membros, que por sua vez origina nova alteragdo no membro

original. Segundo Pinto (1971, cit. por Marinheiro, 2002, p. 23) “A familia € um ponto de

referéncia nas situa¢des de crise, de doenca, de sofrimento, sendo reconhecida como

fundamental no campo da saude por organismos internacionais como a OMS, a UNESCO, a EU,

entre outros”.
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A saude do ser humano estd intimamente ligada a familia. Tem, portanto, as condicées
de vida da familia e, consequentemente, a sua saude. Segundo Marinheiro (2002, p. 23), “Esta
provado que os membros da familia se influenciam mutuamente na adop¢do de
comportamentos favordveis ou nefastos a salde... pelo que a adop¢ao de um individuo a um
problema de saude resulta ndo sé das suas capacidades pessoais mas também das suas
interacgOes familiares”.

Também Duhamel (1995, cit. por Marinheiro, 2002, p. 23) “Um problema de saude
pode originar stress, tanto no doente como na sua familia, e suscitar uma certa
desorganizacdo no seu seio, assim como a dindmica familiar influencia grandemente a
evolucdo da doenca”.

"A doenca é disruptiva, obriga a reconfiguracdes, gera sofrimento"(Portugal, 2014. p.
167). No dia-a-dia é a familia que presta cuidados, amigos e conhecidos ddo aconselhamento e
os servicos de saude oferecem respostas (Portugal,2014). A familia é sempre o principal apoio.

Segundo alguns autores a adaptacdo da familia a doenca crénica depende de varios
fatores, tais como a natureza da doenca, as sequelas que |he estdo associadas, a idade e o
sexo do doente, os papéis sociais e familiares, o nivel sécio-econdmico e a etapa do ciclo vital
da familia.

As doencas prolongadas, como a esquizofrenia, afetam o funcionamento do doente
como o da familia. Relativamente ao doente, reflete-se no seu bem-estar psicoldgico, nas suas
relagdes interpessoais e no seu desempenho laboral; em relagdo a familia, a doenga pode
afetar o estado psicolégico dos restantes membros, o estado econdémico da familia, a

estrutura e funcionamento da mesma.

2.2. Na doenga

A natureza de um problema de saude como a esquizofrenia, pode ter diferentes
significados para cada um dos membros da familia. O aparecimento desta forma de psicose
pode provocar uma dependéncia total a longo prazo, tanto nos tratamentos médicos como
das atividades da vida didria e sociais, assim como, inviabilizar qualquer projeto de vida.

Quando é feito o diagndstico de uma doenga grave, a familia evolui através de uma

sequéncia bastante previsivel de estadios, mas nem todas as familias sofrem este processo,
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sendo o tempo necessdrio para cada membro da familia progredir nesses estadios, muito
variavel.

Para Kubler Ross (1969), ante o diagndstico de uma doencga crdnica invasiva,
incapacitante, remitente ou terminal, o doente pode passar por uma sequéncia de estadios
gue incluem: negacdo ou isolamento, célera, negociacdo, depressao e aceitacao.

Ja Wong (1999, cit. por Marinheiro, 2002), fala-nos das fases de adaptacdo da familia
perante o diagndstico de um problema excepcional de saude que incluem: choque e negacao,
ajustamento, reintegracao e reconhecimento, podendo as familias ndo atingir o ultimo estadio.
Relativamente a fase de choque, a aceitacdo da doenca é um processo exigente, doloroso e
lento. De inicio, pode haver uma certa negacdo da ameaca de doenca, que segundo Zipursky e
Schulz(2003), pode ser de descrenca, ndo aceitacdo e evitamento. Quanto ao ajustamento,
caracteriza-se por varias reacbes, sendo a mais comum o sentimento de culpabilidade
relacionado com a etiologia da doenca, acompanhado de perda da auto-estima, vergonha,
depressao e auto-sacrificio.

A doenga mental,

“serd tanto mais disfuncional para a familia, se esta ndo encontrar o equilibrio
entre a imprevisibilidade da doenc¢a e a coeréncia do sistema familiar, através da
continuidade entre a estrutura familiar passada: pré-doenca e a estrutura familiar
futura, em vias de elaborag¢do: pds-doenga, negociando novas respostas para
enfrentar os novos stressores do quotidiano”

(Marinheiro, 2002, p. 33).

Nos ultimos anos observa-se um aumento do conhecimento das necessidades das
familias com doentes crénicos com intuito de promover recursos mais adequados para os seus
problemas. O impacto da doenca e o stresse que ela implica, deveriam ser referenciados ao
profissional de salde no tratamento/acompanhamento do doente e seus familiares. No
minimo, considera-se que a intervencdo familiar deveria incluir:

e 1. Reduc¢do do impacto do stresse da doenga crénica na familia;

e 2.Fornecer informacgdo sobre a condicdo fisico-organica do doente, potencialidades e
limitagcOes do doente crdnico e progndstico;

e 3. Estabelecer metas concretas para reduzir o stresse;

e 4. Disponibilizar um manual de servicos da comunidade para ajudar as familias a

manter os doentes crénicos no seu ambiente familiar e social.
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e 5. Desenvolver os cuidados de saude dentro de uma equipa interdisciplinar,
recorrendo aos diferentes saberes existentes na comunidade, procurando uma visdo holistica
do doente e familia, bem como um trabalho articulado procurando analisar todas as vertentes
da familia com doentes crénicos. Cada modelo de intervencao familiar deve, efetivamente,
registar as necessidades da familia como uma questdo aberta. Algumas intervencdes
familiares baseadas nas teorias comportamentais psico-educacionais demonstram alguma
eficacia, particularmente quando utilizadas em combinacdao com medicacao e treino de metas
sociais (Favrod e Maire, 2014).

e Segundo Simon et al, (1991, cit. por Zipursky e Schulz, 2003),as abordagens
psicoeducacionais oferecem variadas vantagens, nomeadamente a eficacia associada a menor
necessidade de hospitalizacdo e capacidade para promover a colaboracdo e apoio entre
técnicos e familias.

Estudos evidenciam que intervengdes usadas em periodos de tempo médio/longos
reduzem o stresse familiar e melhoram o funcionamento da dindmica do individuo com
doenca crdnica e seus familiares. Quando se passa de melhor para pior, mesmo que ndo se
trate de situacOes de grande gravidade, o sentimento que desenvolvem é de deterioragdo
(Towsend, 2011).

O panico faz parte de uma identidade crénica com repercussdes a nivel pessoal,
familiar e social, porque a cada crise a pessoa tem sempre medo de morrer. O vazio é um
sentimento comum em doentes crénicos depressivos, para quem as limitagdes decorrentes do
seu estado acabam por levar a uma situa¢do de impasse. Os doentes crénicos desenvolvem
estes sentimentos porque viver uma experiéncia de doenga crénica é diferente das outras
doengas. Os doentes sabem que terdo uma doencga para toda a vida, que tém um handicap,
por sua vez, a doenga cronica evolui para estados cada vez mais negativos porque, por um
lado, o doente nao consegue fazer face a doenga, dado que ndo as entende; por outro, por
vezes, o médico ndo consegue tratar as vivéncias do doente porque ndo estabelece uma
comunicagdo eficiente e aberta, conduzindo aos efeitos perpetuadores da doencga (Zipursky e
Schulz, 2003).

As doengas crénicas de progresso rapido exigem estratégias familiares diferentes das
doengas crénicas de progresso mais lento, uma vez que estas exigem uma adaptacdo
constante, provocam sofrimento continuado e poderdo exigir recursos externos a familia, os

periodos de alivio face as exigéncias da doenca tendem a ser minimos. A continua adaptacdo e
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mudanca estdo implicitos. O aumento dos lacos e forcas familiares sdo causados pelos riscos
de exaustdo e pela continuada adicao de novas formas de prestacao de cuidados ao longo do
tempo. Por vezes, a sobrecarga familiar arrasta outros problemas, nomeadamente problemas
conjugais, perturbacdo da rotina didria, isolamento social e sobrecarga financeira (Zipursky e
Schulz, 2003).

A flexibilidade da familia é demonstrada através da reorganizacdo dos recursos
internos e externos na adequacdo a situacdo de doenca crdnica. As ocorréncias podem
acontecer mas, o utente e sua familia sdo confrontados com uma semi-permanente mudanca
que é estavel e predicativa ao longo de um periodo de tempo consideravel.

Na maioria das vezes, as familias, na presenca de doenca crdnica episédica podem
continuar com uma vida normal, sem grandes alteracbes das sua rotina didria, contudo, o
espectro da recorréncia da doenca estd sempre presente nas suas cabecas. Esta forma de
doencga crénica exige uma alteracdo e adaptacdo familiar repentina. As formas de doenca
cronica progressiva ou constante podem exigir cuidados continuados no tempo e uma
recolocacdo de papéis de cada elemento na familia. Enquanto que a doenca crdnica episddica
e repentina exige flexibilidade familiar que permita avancgos e recuos na forma de adaptacdo e
organizacao familiar. A doenca crdnica progressiva permite que a familia se adapte, também,
progressivamente aos diferentes estadios da doenga, que tenham tempo para se preparar
para as mudancas e por outro lado permite que todos os elementos da familia e o préprio

doente crdénico participem no projeto de vida familiar.
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3. NECESSIDADES

No contexto da doenca psiquidtrica, por necessidade, entende-se o desejo de apoio dos
familiares e dos doentes, em relacdo aos servicos assistenciais. A necessidade pode ser vista
como uma lacuna entre o que a pessoa tem e os seus objetivos (Loureiro, 2011) ou como uma
condicdo que ainda ndo foi satisfeita (Franga, 2010). Por outro lado, uma necessidade pode ser
percebida como tal se, para a pessoa, um determinado sintoma ou problema é percebido como
sendo fator de stresse. A necessidade sentida é aquela que a pessoa expressa como sendo o
problema ou o sintoma com o qual necessita de ajuda. A importancia é o grau atribuido a um
problema pela pessoa; se a pessoa considera um problema como importante entdo este
podera constituir uma necessidade.

A familia do doente com esquizofrenia é profundamente afetada pela situagao de
doenga, quando confrontada com as alteragGes na gestdo de cuidados e responsabilidades.

As necessidades dos familiares normalmente surgem apds o diagndstico da doenga,
nomeadamente da esquizofrenia, mas estas nem sempre sdo satisfeitas.

A literatura tem mostrado alguns tipos de necessidades, que poderdo ser agrupadas do
seguinte modo: necessidades de informacdo, psicoldgicas, espirituais, emocionais e
econdémicas.

A informacdo acerca da patologia para o familiar do doente com esquizofrenia
beneficia o percurso da doenga. Se o familiar tiver acesso a conhecimentos aprofundados
acerca da doenga, vai poder auxiliar o doente no tratamento, aumentando a capacidade de
comunicag¢do entre ambos, diminuindo assim a ansiedade e conflitos que naturalmente surgem

associados a patologia. A procura de informagdo por parte dos familiares de doentes
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psiquidtricos tem um papel fundamental para gerir a disrupcdo que o diagndstico de
esquizofrenia e o seu tratamento provocam.

As necessidades psicolégicas relacionam-se com a capacidade para lidar com a
experiéncia da doenca e as suas consequéncias (Harrison, 2010). Relacionam-se com a
capacidade para gerir e aceitar os comportamentos do doente com esquizofrenia. E frequente
para o familiar, apds o surgir da patologia, sentir uma perda total de controlo sobre as rotinas
familiares, uma vez que, a sintomatologia do foro psicolégico comega a emergir gradualmente,
e cada vez com mais intensidade, surge a ansiedade, a tristeza, o medo, a vergonha e a revolta.
Simultaneamente, tanto a doeng¢a como o seu tratamento, condicionam alteraces na forma de
viver do doente, culminando, por vezes, no isolamento social do doente como do familiar,
deixando a familia sem defesas e sem recursos para lidar com as dificuldades que vao surgindo
no quotidiano.

Durante o curso da doenga, principalmente, nas fases agudas, surgem sentimentos de
culpa, de desespero, de medo que o individuo ndo controla, atribuindo a agudizacdo do doente
a entidade superior. Por vezes, a doenca é entendida como um castigo, como expiacdao ou
pecado, por algo cometido no passado, dependendo da fé e religiosidade da pessoa. Twycross
(2003) assume a espiritualidade ndo como uma mera dimensao da condicdo humana mas como
sendo um elemento essencial fundamental a existéncia da prépria vida, abrangendo e
integrando a dimensdo fisica, psicoldgica e social do ser humano. As necessidades espirituais
podem advir da dificuldade em encontrar uma explicacdo ldgica para a situacdo em que o
individuo se encontra. Quando o familiar ndo encontra uma explicacdo légica ou um sentido na
vida, surgem as necessidades espirituais. Sem algum apoio espiritual, o desespero conduz a
perda de esperan¢a no futuro e consequentemente na dificuldade em projetar o doente no
futuro. Este ciclo leva ao sofrimento e a dor espiritual.

As necessidades emocionais prendem-se fundamentalmente com a sensagdo de
desconforto da pessoa que num determinado momento da sua vida (Harrison, 2010) e com os
comportamentos que o doente desenvolve. O familiar sente medo, levando a inseguranga na
presenca do doente. Sente tristeza, pois perante o diagndstico da doenca, tem dificuldade em
perceber como sera o futuro do utente e inevitavelmente o seu. A vergonha surge no decorrer
da doenga, pelo estigma associado a patologia psiquiatrica e aos comportamentos publicos que

o doente adquire.
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As necessidades econédmicas surgem associadas aos custos dos tratamentos. Embora os
custos dos tratamentos sejam comparticipados, existem despesas associadas, que afetam o
doente e a familia. Para além dos custos inerentes a medicac¢do didria do utente e despesas de
deslocacdo a consultas, acrescem as perdas monetarias pela diminuicdo de remuneracgao, por
auséncia ao trabalho, e nalguns casos despesas por danos fisicos causados pelo doente em fase
aguda. Assim, além das despesas que existiam antes do aparecimento da doenga, acrescem
ainda as despesas inerentes ao tratamento da mesma, com um orgamento menor.

A vivéncia da esquizofrenia pode afetar a salde e o bem-estar dos membros da familia,
repercutindo-se na qualidade de vida do nucleo familiar. Assim é essencial que a familia receba
apoio educativo, psicoldgico e social. E fundamental tanto para o doente como para os
familiares que sejam envolvidos no processo de cuidar, participando diariamente neste
processo. A prestacdo de cuidados ao doente com esquizofrenia conduz a um estado de
isolamento social e familiar, sendo cortados lacos afetivos e relacionais com outros familiares,
vizinhos e amigos.

Por sua vez, Sampaio e Geraldes (2006) fazem referéncia as necessidades de tempo
livre e apoio financeiro. Sendo que as primeiras estdo associadas a necessidade de os familiares
e cuidadores terem tempo livre para si préprios, e as segundas, podendo apresentar alguma
semelhanca com as necessidades de tipo pratico, dizem respeito a questdo especifica dos

custos relacionados com a doenga e os tratamentos.
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PARTE Il - METODOLOGIA
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1. METODOLOGIA

A pesquisa consiste na investigacdo sistemdtica, que usa métodos ordenados para
responder a perguntas e encontrar solugdes para os problemas, tendo como objetivo final
desenvolver, refinar e expandir determinados conhecimentos (Polit e Beck, 2011).

A metodologia de uma pesquisa é o instrumento pelo qual a investigacdo do problema
proposto é viabilizada, a fim de que os objetivos tracados sejam atingidos. Portanto, a
metodologia é um meio e ndo um fim em si mesma, o que ndo isenta o pesquisador de dar
especial atencdo a mesma. Afinal, estratégias metodoldgicas inconsistentes podem
comprometer o rigor que deve haver num trabalho cientifico. Assim, o pesquisador deve
eleger a metodologia mais adequada (Polit e Beck, 2011).

A fim de responder a pergunta: Quais as necessidades sentidas pela familia da pessoa
com esquizofrenia?, a abordagem qualitativa parece-nos a mais indicada, pois interessa
conhecer o fendmeno "necessidades", tal como ele se apresenta, descrevendo-o e
interpretando-o, mais do que avalia-lo. Interessa-nos uma compreensdo ampla do fenédmeno
em estudo.

Na metodologia qualitativa as questGes investigaveis sdo abordadas em toda a sua
complexidade, no contexto natural. Dai o estudo ndo se limitar estritamente a uma parte do
fendmeno a estudar, mas sim através de um processo continuo e dindmico, tomar consciéncia
das diferentes componentes que se relacionam com o objeto em estudo (Polit e Hungler,
1994). Dai os investigadores qualitativos em vez de procurarem uma realidade, uma verdade,
acreditam que os individuos participam nas ac¢des sociais, através das quais conhecem e

compreendem o fendmeno, de diversos modos (Streubert e Carpenter, 2002).
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Nesta fase do trabalho serdo determinados os métodos a utilizar para obter respostas

as questdes de investigacao colocadas.

1.1. Tipo de estudo

Este estudo trata-se de um estudo descritivo em que recorremos a uma abordagem
qualitativa, recolhendo entrevistas dos familiares de doentes com esquizofrenia.

Conforme Fortin (1999, p. 163) “o estudo descritivo simples consiste em descrever
simplesmente um fenémeno ou um conceito relativo a uma populacdo, de maneira a
estabelecer as caracteristicas desta populacdo”. Segundo esta autora, pretendemos descrever
o fendmeno em estudo de forma a estabelecer as caracteristicas da amostra da populagdo em
causa. A abordagem sera qualitativa, ja que esta tipologia de abordagem ndo aceita apenas os
conceitos e as explicacbes na vida diaria, mas faz perguntas fundamentais e investiga a
natureza dos fendmenos. Estuda as pessoas nos seus ambientes naturais e ndo em ambientes
artificiais ou experimentais, esta envolve processos ldgicos, planeados e meticulosos para
colheita de dados e uma andlise cuidadosa, ponderada e principalmente rigorosa. A
investigacdo qualitativa envolve determinar o que pensam as pessoas, cOmo se sentem ou
avaliam, como dizem que sentem e como dizem sentir-se. Os estudos qualitativos descrevem
fendmenos complexos recorrendo a amostras pequenas, espelhando experiéncias subjetivas,
comportamentos e atitudes (Saraiva e Cerejeira, 2014). Este tipo de metodologia, pode ser
definida como uma metodologia que produz dados a partir de observagdes extraidas
diretamente do estudo de pessoas, lugares ou processos, com 0s quais o pesquisador procura
estabelecer uma interagdo direta, para compreender os fendmenos estudados (Pope e
Nicholas, 2005).

Serd um estudo retrospectivo, dado que procurdmos obter informagdes que o
diagndstico de esquizofrenia provocou numa familia ao nivel das atitudes e comportamentos
de cada um dos familiares, bem como a dindmica relacional daquela prépria familia.

Os dados obtidos relacionam-se com as experiéncias passadas destas familias e

fatores situacionais e do meio inerentes a problematica que pretendemos investigar.
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1.2. Populagdo/amostra/processo de amostragem

De acordo com Fortin (1999, p. 202) “uma populagdo é uma coleccido de elementos ou
de sujeitos que partilham caracteristicas comuns...”.

Nos estudos qualitativos devem conversar ou observar as pessoas que tém uma
experiéncia de primeira mao com o fendmeno estudado (Polit e Beck, 2011).

A populagdo alvo do nosso estudo sdo familiares de doentes com esquizofrenia
inscritos na base de dados da Clinica de Psiquiatria e Psicologia Unipessoal, Lda. Os critérios de
elegibilidade da populacdo de acesso, sdo: Familiares de pessoa com esquizofrenia, que tenha
estado internado em meio hospitalar, que com ele coabitam, ou tenham coabitado, em que a
doenca tenha sido diagnosticada ha pelo menos um ano. Os familiares que ndo preencham as
condicGes anteriores serdo excluidos da amostra. Identificados os elementos da populacdo de
acesso, segundo os critérios determinados, faremos a selecdo da nossa amostra.

Conforme a classificacdo de Fortin, optaremos pela amostragem ndo probabilistica
intencional, ou por selecdo racional. Este tipo de amostragem “...é uma técnica que tem por
base o julgamento do investigador para constituir uma amostra de sujeitos em funcdo do seu
caracter tipico...” (Fortin 1999, p. 209). Ao fazé-lo, teremos em conta os nossos conhecimentos
sobre as caracteristicas dos familiares em causa, crendo portanto, selecionar a mais ampla e
representativa amostra, que reune as caracteristicas do fendmeno do nosso estudo até atingir
uma saturacdo de dados. A amostra, veio a constituir-se por dez familiares participantes na

entrevista.

1.3. Processo de colheita de dados

Os instrumentos de medida que utilizamos para a recolha de dados foram:

e Folha de dados demogréficos do doente e cuidador, que aplicamos aos familiares

entrevistados, para posterior descricdo da amostra (ANEXO 4 e 5, respetivamente).

e Entrevista exploratéria semi estruturada que, segundo Pope (2005), é conduzida com

base numa estrutura solta, definida por questdes abertas que definem a drea explorada, a
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partir da qual o investigador ou o entrevistado podem divergir e que, Segundo Fortin (2009), a
entrevista é o principal método de colheita de dados nas investigacdes qualitativas.
Utilizaremos esta metodologia de colheita de dados, uma vez que, esta serd uma forma de
encorajar os respondentes a definir as dimensdes importantes do fenédmeno e a elaborar o
que é relevante para eles (Polit e Beck,2011).

O local escolhido para a recolha de informacao foi o domicilio do familiar, uma vez que,
este estard mais a vontade. Por outro lado, poderemos também observar o ambiente onde a
pessoa vive e tirar apontamentos dessa mesma realidade. A recolha de dados foi efetuada
entre os dias 15 de Dezembro de 2014 e 13 de Janeiro de 2015. Poderemos entao afirmar que
serd um estudo transversal, pois os dados foram recolhidos num s6 momento temporal

(Fortin, 2009).

1.3.1. Entrevista Exploratdria

Apds delimitacdo do problema que queriamos estudar, pretendemos aprofundar
alguns aspetos relacionados com a assisténcia familiar do doente esquizofrénico. Para o
concretizar elaboramos um guido da entrevista que podera ser consultado no ANEXO 6.
Optamos pela técnica da entrevista, pois possibilita ir mais além e apreender, ndo so
as relacGes do ego, mas também as relagGes entre as relagbes (Portugal, 2014).
A entrevista é um meio de inquiricdo que confere maior liberdade ao entrevistado e
que permite obter maior grau de profundidade na informacdo obtida. Para o entrevistado a
entrevista confere-lhe liberdade para dar azo as suas interpretagbes e estabelecer as suas
proprias conexdes.
Tragamos como objetivos da entrevista, obter elementos para:
e Identificar o conhecimento que o familiar tem acerca da doenga;
e Verificar o comportamento do familiar perante a sintomatologia do doente, inerente a
esquizofrenia;
e |dentificar dificuldades do familiar no cuidar do doente;
e Reconhecer as implicacGes econdmicas da doencga;
e Identificar as necessidades que o familiar sente no trato como doente;

e Identificar os ensinos realizados pelos enfermeiros durante o internamento;
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e Verificar a necessidade do acompanhamento pelo enfermeiro, apés a alta hospitalar.
Para a realizacdo das entrevistas, foi necessdrio contatar os participantes, previamente,
por via telefénica, com a finalidade de se verificar a sua disponibilidade para participar no
estudo. Posteriormente, agendaram-se as respetivas entrevistas.
As entrevistas realizadas foram gravadas em suporte digital e transcrito, na integra,
para o sistema informatico, de forma a manter o rigor nos discursos, sendo a duracado da

transcricao de, aproximadamente, duas horas.

1.3.1.1. Aplicag¢do de Pré-teste

O pré-teste é "um ensaio destinado a determinar se o instrumento é util e capaz de
gerar as informacdes desejadas" (Polit e Beck, 2011).

Apds elaboracdo do guido da entrevista, procedemos a sua aplicacdo a um familiar de
doente com esquizofrenia. Com este pré-teste pretendemos identificar a adequacao do guido
da entrevista por nés elaborada, o tempo médio para a sua realizacdo e as dificuldades que,
eventualmente, encontrariamos na sua realizagao.

Assim constatamos ser necessario a aplicagao de oito novas perguntas.

1.4. Tratamento de dados

Num estudo qualitativo sdo numerosos os dados produzidos a que, independente do
seu tipo, é necessario impor alguma ordem, de forma a retirar conclusoes.

Neste estudo, apds a colheita de dados, procedemos a audicdo das mesmas e a
respetiva transcricdo das entrevistas (verbatim), para assegurar o rigor com que nos foi
divulgado. Atribuimos a cada entrevista o codigo "F" (familiar) seguido da numeragdo de um a
dez, em func¢do dos sujeitos que as ocasionaram. Apenas foram retiradas todas as informagoes
que de alguma forma pudessem identificar o doente, ou o familiar.

A aplicagdo do instrumento de recolha de dados (entrevista semi-estruturada) levou a
producdo de um "corpus", que segundo Ghiglione e Matalon (2005) é um conjunto de dados

produzidos através dos varios discursos dos entrevistados. Foi a partir deste "corpus" que
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procedemos a analise de dados. Esta, para Polit e Beck (2011), é o processo que envolve
reunir os tipos de informacdes narrativas num esquema coerente. Para isso, recorremos a
analise de conteddo com a finalidade de elaborar inferéncias tendo por base a procura de
sentido na descricdo das experiéncias dos familiares dos doentes com esquizofrenia.

Para a analise de conteudo seguiram-se os pressupostos de Vala (1986) e Bardin
(2009). Segundo o primeiro (p. 104), a andlise de conteldo “permite efetuar inferéncias com
base numa logica explicitada sobre as mensagens cujas carateristicas foram inventariadas e
sistematizadas”. Para Bardin (2009, p. 44) a analise de conteldo é “um conjunto de técnicas
de andlise das comunica¢des” orientadas para a obtencdo de procedimentos sistematicos e
objetivos para descrever o conteldo de mensagens. De outra forma, a andlise de conteudo é
um conjunto de indicadores que possibilitam determinar conhecimentos relativos as
condicdes de produgdo das mensagens alvo de estudo.

De seguida, apresentamos um diagrama construido com base nos pressupostos de

Bardin (2009), e que ilustra a andlise categorial deste estudo (Figura 1).

Categorias Subcategorias

FIGURA 1 - ANALISE CATEGORIAL.

Para esta anadlise foi elaborado um modelo com base em categorias que surgiram a
posteriori. Através da leitura do conteldo das respostas constituiram-se categorias, que
originaram as sub-categorias orientadas para o objetivo deste estudo. Durante a

categorizacgdo, e de acordo com (Bogdan e Bikle, 1994, cit. por Ribeiro, 2013), foi elaborada
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uma lista inicial de categorias de codificacdo. Para eles, a atribuicdo de categorias de
codificacdo aos dados é prova da exequibilidade das categorias criadas. Porém, estas podem
ser alteradas, abandonadas ou substituidas por novas categorias. Assim, neste estudo, foram
criadas listas, que foram objeto de reformulacdo até a obtencdo da matriz da categorizagdo
das perguntas abertas (Ver ANEXO 7).

Contudo houveram unidades de registo que ficaram por categorizar. Procedemos a
leitura no sentido de as enquadrar. Este procedimento visa assegurar a validade interna da

categorizagdo através da garantia da "exaustividade" das unidades de registo.

1.5. Questoes éticas do estudo

“A violacdo do direito a intimidade surge quando a informagdo privada é dada a
terceiros.” (Fortin, 1999, p. 117).

Os cédigos de ética visam proteger as identidades das pessoas e dos locais de
pesquisa. Devemos assegurar a confidencialidade como a primeira salvaguarda contra a
exposicdo indesejada. Todos os dados pessoais devem ser protegidos (Denzin e Lincoln, 2006).

A pratica de enfermagem enfrenta situagbes que exigem diariamente tomadas de
decisdo éticas e morais. No que diz respeito a investigacdo, as consideragdes éticas sdo e
sempre serdao de consideragao critica. Comprometer-se com um estudo de investigacao
implica responsabilidade pessoal e profissional de assegurar que o desenho do estudo seja
solido do ponto de vista ético e moral.

O relatério de Belmont enuncia trés principios éticos que sustentam uma conduta de
pesquisa ética: Respeito a Dignidade Humana, Beneficéncia e Justica (Polit e Beck, 2011).
Relativamente ao Principio do Respeito a Dignidade Humana, os familiares foram informados
do seu direito a autodeterminacdo bem como a revelacdo completa (ver ANEXO 1) e ao
consentimento informado (ANEXO 2). No que diz respeito ao consentimento informado,
recorremos a uma linguagem que fosse entendida pelos participantes e, de acordo com
Ribeiro (1999, p. 69), foram dadas as seguintes informacGes: natureza da investigacao;
liberdade de participacdo ou de declinar o convite para participar ou de abandonar a

investigacdo; as consequéncias previsiveis de declinarem em participar ou de abandonar a
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participacdo; os fatores suscetiveis de influenciar a sua disponibilidade para participar (tais
como desconfortos, riscos entre outros); outros aspetos acerca dos quais os informantes a
participar nos questionassem; a garantia de confidencialidade ; o pedido de autorizagdo para
gravacao da entrevista em suporte digital; destruicdo dos registos gravados, apds retirados os
dados, bem como a nao utilizacdo de qualquer identificagao pessoal.

Quanto ao principio da Beneficéncia, respeitamos a isencdo de dano, a isencao de
exploracao e a relagdo risco-beneficio. Por fim, no principio da justica respeitamos o direito ao
tratamento justo e ao direito a privacidade. Quanto a este uUltimo, o anonimato nao se aplicara,
uma vez que, recorremos a aplicacdo de entrevista, logo o anonimato nao serd vidvel, mas
asseguraremos no sentido de manter a confidencialidade aos participantes do estudo.

Dado que os nossos instrumentos eram muito direcionados a vida relacional da familia,
procuramos ndo nos intrometer na intimidade das pessoas, mais do que o estritamente
necessario para a compreensdao do seu funcionamento, atendendo assim ao principio da
beneficéncia.

Para alcancarmos este propdsito, no contato com o elemento ou elementos da familia
e, apos a nossa identificacdo, informamos as pessoas de que os objetivos do nosso estudo
servirdo para auxiliar outras familias a aceitar de forma mais simplificada a doenca do seu
parente, esclarecendo-as, ainda antes da alta do doente, da forma como foram selecionadas e
dos beneficios para eles prdprios ou para outras familias.

Previamente a aplicagdo das entrevistas foi formalizado um pedido de autoriza¢do de

consulta de dados a Clinica de Psiquiatria e Psicologia Unipessoal, Lda, que foi aceite (Anexo 3).
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2. ANALISE E INTERPRETACAO DE DADOS

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

Nesta fase, e posta a exposicdo da Metodologia utilizada neste estudo importa aqui
referir a caracterizagdo sociodemografica da amostra interveniente no mesmo. Para isso,

recorremos a estatistica descritiva.

2.1. Caracterizagao Sociodemografica

Numa primeira abordagem, caracterizaremos a nossa amostra: dados biograficos dos
nossos informantes e dados biograficos dos doentes, que constituiram a base do nosso trabalho.

A amostra, tal como anteriormente referimos, é constituida por 10 individuos que
vivenciam a convivéncia com o seu familiar esquizofrénico.

Da apreciagdo global constatamos que, o familiar presente na entrevista e, como tal, a
pessoa mais proxima do doente, pertence predominantemente ao género feminino,
representando 80% da amostra, sendo apenas um do género masculino, tal como se verificou
no estudo desenvolvido por Sequeira (2010). Tal estudo demonstra que a maioria dos familiares
cuidadores eram do sexo feminino, assim como nos estudos de Rodrigues (2012), Santos (2011),

Guedes (2008) e Vaz (2014).
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Podemos constatar que os familiares presentes na entrevista sdo maiores de 38 anos,
sendo o grupo maioritario formado pelos individuos cujas idades estdo compreendidas entre
os 58 e os 77 anos (50%), seguindo-se os familiares na classe etdria compreendida entre os 38
e 0s 57 anos (30%).

Os familiares que foram entrevistados, sdao familiares diretos, sendo a maioria a
progenitora do doente. Trés dos familiares sdo irm3o/irma e dois familiares sdo os conjuges.
Os resultados vdo de encontro aos dados obtidos nos estudos de Rodrigues (2012), Santos
(2011) e Guedes (2008). Estes sdo os individuos que acompanham o doente nas rotinas diarias
assim como as consultas.

Segundo a entrevista, nenhum é remunerado para cuidar do doente. Desta populacao,
70% ndo se encontram no ativo, sendo que a restante populacdo (30%) estd a trabalhar.
Também o mesmo foi constatado no estudo de Sequeira (2010), em que a maioria dos
familiares cuidadores se encontrava na situa¢do de reformado ou desempregado.

A drea de residéncia, quer dos familiares, quer dos doentes estd situada
maioritariamente no concelho de Valongo, 30% nas freguesias de Valongo, Campo e
Ermesinde e, apenas 10% noutras areas.

Verificamos que 60% dos familiares apenas obtiveram o 42 ano de escolaridade e os
restantes tém habilitagdes académicas até ao 72 ano de escolaridade. Também no estudo de
Rodrigues (2012), a maioria dos familiares tém o primeiro ciclo completo, embora o estudo de
Santos (2011) apresente diferentes resultados, pois a maioria dos seus familiares detém o
ensino superior.

Importa caracterizar os doentes que estiveram na base da amostra selecionada. A
grande parcela de doentes (80%) sdo do sexo masculino. J& Kraepelin, em 1919, descrevia a
deméncia precoce como "uma afec¢do do homem jovem" (Sadock e Sadock, 2010). Isto vai de
encontro a varios estudos que mostram que esta patologia é mais comum no sexo masculino,
com um racio homem-mulher de 4:1 (Saraiva e Cerejeira, 2014).

Os doentes inseridos no estudo encontram-se maioritariamente entre os 38 e os 57
anos (70%), verificando-se que a idade minima é de 22 anos e a maxima de 73 anos. A idade
media dos individuos com esquizofrenia é de 49,1 anos. Este estudo aproxima-se do estudo de
Carvalho (2011), em que a idade média é de 40,87 anos e de Vaz (2014), com média de 45,9
anos. Embora se encontrem numa idade ativa, nenhum dos doentes do estudo trabalha. Tal

como é relatado no estudo de Loureiro (2014), em que s doentes, maioritariamente sdo
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reformados ou desempregados. Estes dados contrariam os resultados de Carvalho (2011), em
gue a maioria das pessoas sao ativas.

Em relacdo a idade do diagndstico da doenca, apenas um familiar ndo sabe precisar.
Em quatro deles surgiu na faixa etaria entre os 18 e os 24 anos, indo de encontro a literatura
gue relata ser comum o aparecimento na fase da adolescéncia, e que, mais raramente sucede
em fases precoces (Saraiva e Cerejeira, 2014). No nosso estudo foi relatado um caso em que
surgiu aos quatorze anos. Os restantes casos encontraram-se na faixa etdria dos 28 aos 45

anos.

2.2.Vivéncia do familiar

Através do “corpus” produzido pelas entrevistas realizadas, com vista a identificar as
necessidades sentidas pelos familiares na vivéncia com o doente, passamos a analise de
contelddo. Procedemos ao desmembramento do texto em unidades de fragmentacdo ou
analise, posteriormente, estas foram reagrupadas em categorias, através do raciocinio
indutivo e de inferéncia. A partir das categorias, surgiram as subcategorias. Segue-se um

esquema para melhor compreensdo dos dados obtidos (FIGURA 2).

Familia e com oS enfermeiro familiares
Manifestacdes iniciais | | Medo || Processo de ' Acdesativas || Dowidas dos | | Fontes de
adaptacéo familiares aprend\zagem do
familiar
escoréoeecr:cmaen 0 da Tristeza Dificuldades ‘ Acies passivas Apos a alta
concetualizacéo economicas
Manifestacdes agudas: . Culpa Doenca noutros
a crise elementos da
familia
Qutras manifestactes Vergonha Rejeicdo social
Raiva

FIGURA 2 - DIAGRAMA VIVENCIA DO FAMILIAR.
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Passaremos a descrever as categorias, assim como, as subcategorias adjacentes.

2.2.1. Conhecimentos do Familiar Acerca da Esquizofrenia

O quadro clinico da doenca é bastante diversificado e, nem sempre, facilmente
percetivel. Ndo existe nenhum sinal e/ou sintoma que, por si sd, seja suficiente para o
diagnostico. Assim, por vezes, a familia tem alguma dificuldade em reconhecer/aceitar a
doenga, pois sdo acontecimentos com os quais ndo esta a espera que ocorram no seio da sua
familia. A doenca do foro psiquiatrico, num elemento do agregado familiar, parece, ainda nao
ser aceite pelas pessoas, pelo que os individuos numa tentativa de autodefesa, rejeitam a
ideia de que tal lhes aconteca. Por outro lado, foi notdrio que ha de facto desconhecimento da
patologia, pelo menos dos sintomas inicias, pelo que relataram aquando as entrevistas.

A maioria dos familiares do doente com esquizofrenia, falam da doenca evocando os
sinais que eles préprios detectam no doente. Descrevem a doenga, no momento em que esta
foi detectada e o comportamento do doente na fase aguda. Alguns afirmam, como ja foi
referido, desconhecer a doenca e outros confundem com outras patologias do foro da
psiquiatria. Por fim, relatam a sua atuagdo perante a agudizagao do doente. Assim, emergem
as seguintes subcategorias:

e Manifestagdes iniciais da doenca;

e Desconhecimento da doenca, conceptualizagdo;
e ManifestacGes agudas de doencga: crise;

e Qutras manifestagoes;

e Atitudes da familia na crise.

Passaremos a descrever, cada uma delas, na perspectiva dos familiares.

2.2.1.1.Manifestagdes iniciais

A intervengdo no primeiro episddio do transtorno oferece uma oportunidade Unica no
tratamento da esquizofrenia, influenciando o curso da doenca. Sabe-se que a demora na
procura do tratamento tem uma influéncia fundamental no progndstico do paciente, pois

pode levar a uma ruptura significativa dos niveis psiquico, fisico e da rede social do doente.
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Hoje sabe-se que a doenca e a deterioracdo se iniciam anos antes das manifestacdes
clinicas mais carateristicas desta psicose.

I”

O primeiro sinal “visivel” da patologia que os familiares descrevem s3o os
comportamentos agressivos, tendo sido verbalizado por nove familiares:
e "Ele comecou a ficar agressivo do nada..."F1
e "Ele comecou a fazer asneiras, enervava-se e dizia que ia matar este e aquele."F5
e "Queria matar a irma com uma faca."F8
Os familiares descrevem, ainda, em simultdneo com esta manifestacdo,
comportamentos estranhos que evidenciam altera¢Ges do pensamento, tendo sido relatado
por todos os familiares do estudo:
e "Falava sozinho, ouvia vozes, via pessoas no teto."F3
e " Dizia que falava com bichos, ia na rua e ria sozinho"F7
e "Ela dizia que tinha o diabo, que estava possuido..."F7
Surgem relatos de fuga do domicilio, que trés familiares descrevem como um
acontecimento que Ihes causou muita preocupacdo, receios e ansiedade pelas consequéncias
que estes poderiam causar:
e ".. fugiu de casa durante um més"F4
e "Fugiu para a rua e punha-se a frente dos carros"F8
Apenas um familiar descreve que o seu familiar teve dificuldades cognitivas: " Ele
comecou a ter dificuldades para aprender..."F6
Ha um relato em que pensam ser outra doenga que nao a esquizofrenia. Por ultimo,

confundem a doenga:"... talvez estivesse com uma depressao..."F1.

2.2.1.2. Desconhecimento da doenca, concetualizacdo

O cérebro como érgao fisico, esta sujeito a condicionantes mecanicos quimicos, como
tal o seu funcionamento é mal compreendido devido a preconceitos ancestrais que atribuem
um carater divino e espiritual a esta. Oito dos familiares inquiridos referem o nome da
patologia, no entanto ndo sabem efetivamente o que é a esquizofrenia. A maioria reconhece
nao saber o que é:

e "Euverdadeiramente n3o sei o que é essa doenga"F1

e "...acem por cento, eu ainda ndo sei o que é essa doenc¢a"F1
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e "Nao sei, é da cabega"F2
Dois familiares trocam com outras patologias:
e "..éduplapersonalidade..."F1
e "Eum esgotamento, tem o cérebro cansado"F3
Surgem relatos de que descrevem a doenca como algo maligno:
e "Euma doenca perigosa"F5
e "Eumadoenca ma"F6
Um individuo descreve-a pelo sofrimento incutido pela doenca:" E uma doenca mental que faz

sofrer os doentes e a familia."F10

2.2.1.3. Manifestagées agudas: a crise

A esquizofrenia pode manifestar-se de forma insidiosa de tal modo que os familiares
fazem uma adaptacdao sem se aperceberem que estdo perante uma doenca, tolerando os
comportamentos do doente, lentamente. Também pode aparecer de uma forma abrupta,
como um eclodir subito, acabando numa crise intensa, que surpreende os familiares
apanhando-os desprevenidos. Estes, fazem relatos idénticos aos das manifestagdes iniciais da
doenga, pois os sintomas inaugurais da doenga sdo semelhantes aos da agudiza¢do da
patologia. Alguns descrevem esta fase da doenca com tristeza, aflicdo e até vergonha. Este
ultimo sentimento, julgamos manifestar-se pelo repudio que existe, ainda, socialmente sobre
as doencas psiquidtricas nomeadamente a esquizofrenia. Nove dos familiares entrevistados,
descrevem essas manifestacdes da seguinte forma:

A hostilidade e agressividade do doente:

e "Eletratava-me mal "F1
e " Partia tudo, rasgava a roupa, deitava fora o cal¢ado e a roupa, dava murros na parede,
fazia muitas asneiras"F4

Sete familiares descrevem agitagao psicomotora, referindo fuga do domicilio, durante

dias consecutivos:

e "Ele fugia, andava uns dias fugido sem comer..."F1
e "Comeca a sair de noite, as trés e quatro da manha"F3
Surgem os problemas na adesdo terapéutica, comum neste tipo de doentes, tendo sido

referido por trés familiares, a gestdo ineficaz do regime terapéutico:
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e "Fica agitado, ri, diz que nao precisa de tomar a medicacdo..."F7

e "Comeca a saltar na medicacdo, faz de conta que toma..."F9
Um familiar reporta-nos comportamentos desinibicdo sexual: "...masturba-se." F7
Apenas um familiar nos identifica comportamento autodestrutivo na forma de ideacdo

suicida: "Fica agitada, e diz que se vai matar"F10.

2.2.1.4. Outras manifestagoes

Ao longo das entrevistas, podemos ainda verificar que os familiares nos foram relatando
outras manifestacdes que ocorrem frequentemente no dia a dia do doente, ndo apenas quando
surgiu a doenca, ou quando o doente estda em crise, mas ainda durante o tratamento dos
mesmos.

Pelos relatos dos cuidadores algumas descricGes sugerem-nos pensamento
comprometido, tipico da patologia. Seis familiares descrevem sob a forma de delirio e trés
referem alucinagGes:

e "... ouviavozes na cabeca..."F2

e " partiu asanita, o bidé, arrancou as tomadas e pintou a parede do quarto de preto"F4.
Mais uma vez descrevem comportamentos agressivos:

e '"Ele virava-se as pessoas..."F3

e "...partia as coisas cd em casa"F7
Relatam-nos situagdes de socializagdo comprometida:

e "..N3o fala, ndo conversa, nao se deixa ajudar."F1

e "..Evita sair de casa..."F3
Surgem descri¢do de sinais que nos sugerem efeitos colaterais da medicagdo, descrito apenas
por dois familiares:

e "..asvezes fica tolhida, ndo se consegue levantar, deitar e comer..."F9

e "Tem tiques com a boca, dorme muito tempo durante o dia."F10
E, mais uma vez, a gestao ineficaz do regime terapéutico: "...ela pega nos medicamentos, simula

qgue os toma..."F9
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2.2.2 Reagdes Emocionais

Emocodes sdo reagdes universais presentes em todos os seres humanos e que dependem
de fatores culturais. S3o uma resposta, ndo totalmente consciente e involuntdria do nosso
sistema limbico, a uma situacdo alterada do nosso curso normal de existéncia. Todas as
situacbes que entram no antro do imprevisivel, reportam-nos para uma realidade desconhecida
para nds, na qual as respostas para as normalizar ndo sao tdo evidentes.

Dos discursos dos familiares surgem-nos varias reacées emocionais. Durante a entrevista,
os familiares, ao discursarem, mostram, através da sua facies, dor, revolta e até mesmo choram
perante a descricdo de alguma situagcdo em que foram intervenientes. A partir dos seus relatos,
em relacdo a este dominio, distinguimos quatro subcategorias: Medo; Tristeza; Culpa; Outras,

que descreveremos a segulir.

2.2.2.1. Medo

O medo é uma reacdo de auto defesa com vista a preservacdo da nossa integridade
fisica ou vivencial, como todas as reag¢des, pode ser adequada ou excessiva.
Os medos sdo descritos por quatro familiares, medo dos comportamentos do paciente:
e "Senti muito medo dele."F1
e "Fiquei assustada."F5

Sentem-se impotentes face a comportamentos autodestrutivos: "...medo que ele se
mate."F7

E até medo da prépria doenga: "...preferia que ela tivesse um cancro."F9

2.2.2.2. Tristeza

Denota-se que a tristeza é uma constante na vida destes familiares, tendo sido referida
por cinco destes:
e .. sabe Deus, senti-me muito triste"F4

e "Senti tristeza"F6
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2.2.2.3. Culpa

Apenas um familiar se sente culpado por ndo atuar em algo que o transcende: "Sim, um

pouco"F7.
Os restantes culpabilizam situa¢des que ocorreram na vida do seu familiar:
e "Nao, foi por causa de um namoro."F4
e "N3o, é de familia..."F8

Os restantes ndo referem tal emogao:"Nao"F9.

2.2.2.4. Outras

Surgem, entre poucos familiares, outras reacdes emocionais como vergonha: "... sentia

vergonha"F1.

A revolta também é citada: "...a minha revolta era muita..."F1.

2.2.3. Repercussées da Doenga na Familia

Qualquer doenca no seio familiar altera rotinas e desestabiliza a dindmica da familia.

Ndo sé o portador de doenca sofre com ela, mas todo o agregado familiar é afetado. A

esquizofrenia altera o modo de vida do doente, quer pela sua sintomatologia, muitas vezes

imprevisiveis, quer pelos efeitos colaterais da medicagdo. Toda a familia é afetada pelo

desiquilibrio de um dos membros, tendendo este grupo familiar para uma posiciao de

desiquilibrio também. Ao emergir esta categoria, no corpus de analise, rapidamente

constatamos a necessidade de a subdividir em vdrias subcategorias de modo a descrevé-las

melhor, pois as repercussdes da doenga na familia surgem a vdrios niveis. Assim, criamos as

seguintes subcategorias:
e Processo de adaptacao;
e Dificuldades econdmicas;
e Doenga;

e Rejeicao social.
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2.2.3.1. Processo de adaptagdo

A familia, para se adaptar, tem de procurar uma solu¢cdo que dé resposta as
necessidades do familiar afetado, tendo em vista a recuperacao do equilibrio familiar.

Uma das grandes adaptacGes na vida didria destes familiares prende-se com a
alteracdo da hora da ultima refeicdo do dia, uma vez que estes doentes sentem necessidade de

retirar mais cedo do que é espectavel:

e "..ele querir para a cama muito cedo"F3
e "... e passamos a jantar mais cedo"F4
e " fazer a comida antes das 5 horas da tarde..."F8

Os medos que os familiares sentem repercutiram-se nas atitudes destes:
e "...nunca estar em casa sozinha com ele"F1
e "Passei a dormir com a porta do meu quarto trancada"F7
e '"Tivemos de tirar a sobrinha que era bebé ca de casa..."F4
Alguns dos familiares viram a sua vida profissional comprometida, tendo de deixar de
trabalhar temporariamente para acompanhar o paciente a consultas e, definitivamente, para
poder cuidar do mesmo:
e "Por vezes deixava de trabalhar..."F10
e "Tive de deixar de trabalhar"F6
e "Tenho de estar em casa para cuidar dele"F6.
Estando presentes no quotidiano da familia aquilo que sugerem delirios em relacdo a
vizinhos, muitos tiveram de mudar de habita¢do:
e "Tivemos de mudar de casa..."F7
e "... Deixou de viver com o marido..."F9.
Os familiares viram as suas tarefas redobradas, pois deixaram de ter a ajuda do
paciente e tiveram necessidade de supervisionar o autocuidado:
e " ..agorasou eu que fago tudo."F5
e "Tenho de andar em cima dele para tomar banho, cortar as unhas, fazer a barba"F7.
Tornou-se necessdrio adaptar a vida escolar do utente: " Teve de ir para uma escola
especial"F6.
Uma das pacientes viu o seu processo familiar comprometido acabando por se

divorciar: "A separag¢dao do marido"F9.
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2.2.3.2. Dificuldades econémicas

Sendo o homem um animal econdmico, qualquer intervengdo vivencial, acarreta um
custo econdmico, entre outros. Estas familias sdo o exemplo. Quando surge doenca na familia,
esta passa a gastar mais do que antes deste acontecimento pois, para além de todos os gastos
gue tem para a manutencao da sua vida didria, acrescem despesas inerentes a prépria doencga.
N3do obstante, muitos destes doentes ficam sem condi¢Ges para o exercicio profissional, ou
pela sintomatologia da prdpria doenca ou por rejeicdo dos pares e entidade empregadora. O
familiar cuidador, muitas vezes, também se vé obrigado a abandonar o seu emprego para
cuidar do seu familiar doente. Todos estes fatores agravam as condic¢des financeiras da familia.
A maioria transmitiu-nos que com o surgir da patologia sentiu alteracées econédmicas, porque
deixavam de trabalhar, quer o doente, como o familiar:

e "Asvezes tinha de faltar para ir com ele aos médicos"F3

e "Ele nunca mais trabalhou..."F8.
Porque tiveram de mudar o local de residéncia, com a finalidade de apoiar o doente: ".
tivemos de regressar a Portugal"F5.

O doente em fase aguda danificava a casa, logo viram necessidade de a repararem,
consequentemente, despenderam dinheiro: "Tivemos de fazer obras na casa..."F4.

Foi necessario alterar o horario de trabalho, de forma a estar mais presente na vida do
paciente: "... tive de passar a trabalhar de dia"F7.

Uma paciente ndo conseguia gerir as suas tarefas do lar: "...deixava estragar...comida
no frigorifico"F10.

A procura da cura divina ou espiritual, levou um dos familiares a dispender dinheiro:

"...gastei dinheiro em bruxas"F10.

2.2.3.3. Doenga noutros elementos da familia

Viver com um doente do foro psiquiatrico 24 sobre 24 horas ndo deve ser tarefa facil.
Apesar das adaptacbes que a familia faz a doenca existe um, ou outro, elemento dentro do
agregado familiar mais vulneravel que pode reagir de forma menos salutar, ficando, também
ele, doente. Quando um ponto de equilibrio ndo satisfaz de igual modo todos os membros do

grupo familiar, tendo em conta as perspectivas de um bom desempenho social deste, as varias
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perspetivas dos membros deste grupo, entrardo em conflito com a situacdao gerada. Assim,
surge a doencga noutros membros da familia.

Dois familiares referem ter tido repercussdes a nivel da sua sanidade mental: Tive
depressdes "F1.

Um refere-nos comportamentos autodestrutivos, pelo desespero por ver o seu familiar

e ndo o conseguir ajudar: "Fiz varias tentativas de suicidio"F1.

2.2.3.4. Rejeicdo social

Face a um comportamento do utente, que ndo se insere no "main-stream", todo o tipo
de conflitos funcionais ou normativos sdo gerados. Surge o estigma e a rejeicao. Seis familiares
referem que os seus pacientes foram alvo de rejeicdo de familiares, vizinhos e outros, vendo,
assim, a sua socializacdo comprometida:

e "Foi rejeitados pelos familiares todos..."F4
e "Foirejeitado por todos, ... por familiares... por vizinhos"F7

e "Erejeitado por muita gente..."F1.

2.2.4. Agdo dos Enfermeiros para e com os Familiares

Além da prestacdo de cuidados de saude e logistica do cuidar do doente, os
enfermeiros terdo que inserir a familia para uma realidade compativel com a patologia mental
do doente, aprendendo a gerir os conflitos que dai advém. Esta categoria foi dividida nas
seguintes subcategorias:

e Agdes ativas;

e AgOes passivas.

2.2.4.1. A¢bes ativas

Os enfermeiros devem identificar o problema, criar estratégias na familia para gerir o
conflito latente e ensinar a viver com a situacdo. Neste estudo, foi-nos revelado que os

enfermeiros tiveram uma participacdo ativa durante o internamento do utente. Fizeram
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ensinos sobre adesdo ao regime terapéutico: "No dia da alta esclareceram-me acerca da

medicacdo"F3. Fizeram ensino acerca da gestdo do meio: tranquilizavam-me e
aconselharam-me a ndo usar a violéncia"F4. Diminuiram a ansiedade do familiar: "as vezes
estava alterada e eles acalmavam-me"F7. Conduziram o utente para uma situacdo de

internamento: "Fui ajudado por uma enfermeira ... para internar a minha mulher"F10.

2.2.4.2. Acbes passivas

Por vezes os enfermeiros ndo tém, ou ndo se apercebem das caréncias geradas pelo
problema da doenca na familia, ndo se colocam no lugar do familiar. Tém medo de ferir as
susceptibilidades familiares, tomando uma postura passiva, ndo auxiliando a familia:

e "N3o, nunca disseram nada"F2
e "Nao fui ajudada em nada"F1.
Informaram o familiar acerca da tipologia da doenca:
e " ..apenas me disseram que era esquizofrenia..."F1

e "S6 me disseram que estava muito doente"F5.

2.2.5. Necessidade de Recorrer ao enfermeiro

Os familiares devem identificar os problemas e duvidas que tém para confrontarem os
técnicos face a atual compreensdo da patologia para encontrarem as melhores respostas face
as mesmas. A partir do contetdo das entrevistas surgiram as seguintes subcategorias:

e Duvidas dos familiares;

e Apods a alta.

2.2.5.1. Duvidas dos familiares

Este tipo de identificacdo de problemas e duvidas, embora seja motivo de algum
debate, sobre se identificar os problemas latentes, por vezes, nem se chega a ter duvidas sobre
a forma de lidar com a doenga. Seis dos familiares inquiridos gostariam que lhes tivesse sido

esclarecido:
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O motivo da doenga - "...eu gostava que alguém me tivesse ensinado o motivo da

doenca dele..."F1;

e Como tratar do doente - " Deviam ter informado melhor como lidar com ele"F3;

e O motivo dos comportamentos do paciente -"...0o pensamento dele e porqué que fazia
aquelas coisas"F4;

e A forma de agir quando o doente descompensa - "Como deveria fazer quando ndo esta
bem"F7;

e Trés familiares querem ser esclarecidos, mas ndo sabem explicitar sobre o qué: " Quase

tudo...F1; "Gostava de saber mais alguma coisa"F2; "Ndo sei"F5.

2.2.5.2. Apés a alta

O acompanhamento técnico, face aos multiplos problemas colocados, carece de uma
ligacdo continua com a equipa que tratou o utente. Todos os familiares demonstram
necessidade de um enfermeiro na retaguarda, que Ihes possa esclarecer duvidas quando estas

surgem: "...gostava de ter alguém para pedir opinidao"F3. Referem necessitar do enfermeiro
para os auxiliar a conduzir o doente ao internamento quando necessario: "Sim,

porque ...comigo nao vai ao hospital"F8.

2.2.6. Procura de Informacgdo pelos Familiares

A tentativa de racionalizagdo, face a um problema complexo, foi sempre a nossa
melhor resposta para tentar integrar. Assim, surge a subcategoria Fontes de aprendizagem do

familiar.

2.2.6.1. Fontes de Aprendizagem do Familiar

A necessidade de respostas leva a procura de informagdo. A informagdo deveria ser
fornecida pelos profissionais de salde, contudo nem sempre é possivel. Os familiares sentem
necessidade de procurar pelos seus préprios meios. Surgem vdrios locais de busca de

informacdo:
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No hospital -"Eu tentei tirar informacgGes no hospital..."F1;
Nos meios de comunicacgao social -" Sim, ..., na internet e na televisao"F9;
Através da literatura - " Fui ao dicionario ver o significado de psiquica"F3; "Estou a ler

um livro que pedi na clinica"F7.
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3. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Apds a descri¢do da vivéncia do familiar, segundo os discursos por ele transmitidos,
faremos referéncia as necessidades sentidas pelos mesmos, no quotidiano com o paciente,
baseadas na andlise de resultados obtidos e respondendo aos objetivos tragados inicialmente:

° Identificar o conhecimento que a familia, do doente portador de
esquizofrenia, tem acerca da doencga;

° Compreender de que forma a familia se adapta a doenca;

. Identificar a necessidade de intervencdo do enfermeiro junto da
familia do doente com esquizofrenia;

Com os dados obtidos através da analise de conteddo, ndo pretendemos fazer
generalizagbes, ja que se tratam de entrevistas e de uma amostra muito pequena. No entanto,
os dados referentes ao perfil do familiar, revelam que maior parte da amostra é do sexo
feminino, estas sdo o elemento que da maior apoio ao paciente. Também nos estudos de
Gongalves Pereira(2010) e Guedes (2008) o cuidador era sobretudo do género feminino.

Neste estudo, também os familiares sdo na sua maioria, de meia idade ou também
eles idosos como os doentes e com escolaridade baixa.

De seguida, passaremos a responder aos objetivos delineados anteriormente.
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3.1.Conhecimento que a familia do doente tem da doenca

Foi nosso objetivo tentar, a partir da analise e interpreta¢do dos dados obtidos através
das entrevistas, identificar e caracterizar o conhecimento que o familiar tem acerca da doenga.
Para isso, partimos da sua experiéncia de conviver com o doente no domicilio. Dos discursos
proferidos pelos nossos informantes emergiram poucos conhecimentos acerca da patologia. O
conhecimento da doenca surgiu da descricao dos sintomas, no inicio da doenca, na agudizacado
e no quotidiano da mesma. Tal como concluiu Rodrigues (2012 no eu estudo. Os familiares tém
um conhecimento empirico da doenca. Conseguem descrever tanto os sintomas positivos
como os negativos e os efeitos colaterais, mas ndo conseguem enquadrar a doenca face a
patologias psiquidtricas semelhantes, nem t3o pouco projetar, no futuro, o natural curso da
doenca. Isto advém do hermetismo médico portugués, que durante muitos anos, foi seguido,
em que a politica de esclarecimento dos familiares era descurada por se pensar que era
incompreensivel para o nivel cultural de utentes e familiares; e por se pensar que aquilo que
eles ndo sabiam, ndo lhes podia fazer mal. Isto leva a um quadro de confusdo na abordagem
destas patologias, em que, os sintomas positivos e negativos, bem como a contencdo da
patologia, é posta em causa por ndo saber o que é expectdvel, ou ndo, no convivio didrio com
estes doentes. Passamos a descriminar os vdrios aspectos referidos concretamente pelos
familiares.

Os familiares referem agressividade que se pode dividir em varios subtipos, desde
agressividade para quando contrariado, quando é associada a delirios e alucinagdes com
terceiros ou com o meio, até fendmenos mistos. Segundo Carvalho (2011, p. 180) "Os
comportamentos de agressividade, sdo talvez os mais estudados e mais referenciados, como
comportamentos dirigidos e visiveis, sdo referenciados nos trabalhos de Mednick & Schulsinger,
1968; Weintraub & Neale, 1984; Nagler & Glueck, 1985; Marcus et al., 1987 in Niemi et al,,
2003”.

Alucinacgdes e delirios “per si” podem ndo ser acompanhados de agressividade, mas de
medo e isolamento, também referidas no estudo de Vaz (2014). As fugas do domicilio, muitas
vezes sdo despoletadas por varios fendmenos, entre eles, inquietacdo, ansiedade, medo
decorrente e uma necessidade que ndo conseguem compreender.

Os défices cognitivos estdo presentes nos discursos, podendo estar associados a

desequilibrios eletroquimicos.
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Os problemas de rejeicao da terapia, por parte dos utentes, podem ser subdivididos em
grupos. Por um lado a disciplina de tomar a horas certas os medicamentos e, por outro, os
efeitos colaterais associados a toma destes farmacos, que, ao diminuirem certos sintomas
positivos, também diminuem os niveis ciclicos de serotonina e dopamina, que fazem da nossa
vida, tal como a conhecemos. E sabido que estes medicamentos diminuem a “dor psiquica”,
mas também diminuem o prazer. Também Vaz (2014), no seu estudo refere a “ndo adesdo ao
regime medicamentoso”.

Os familiares sentem o isolamento do doente, que pode ser decomposto em dois
vetores: o que lhe é imposto pelos outros e aquele que ele determina para si préprio. Também
Rodrigues (2012), identificou o isolamento como uma categoria no seu estudo e Vaz (2014)

refere o isolamento social.

3.2. Adaptacao da familia a doenga

Todas as familias passam por crises, provocando mudancas nas suas funcdes, sendo
que algumas se adaptam com maior facilidade a situa¢do de doenga do que outras, que tém
necessidade de regressar ao pais de origem ou mudar de casa, tal como referido no estudo de
Vaz (2014), em que um dos familiares sentiu necessidade de mudar de cidade e,
consequentemente, de emprego. Algumas, por vezes, vém o0 casamento comprometido,

terminando em divércio.

A doenca mental e, em particular, a esquizofrenia afeta profundamente a familia, e por

vezes é dificil aceitar a situacao de doenca.

Na nossa sociedade ainda existe um grande estigma em volta das pessoas que sofrem
de doengas mentais, ndo havendo um grande conhecimento sobre elas, dai que quando esta
surge na familia, estes ndo sabem como agir com o seu familiar, ndo compreendendo
os comportamentos cada vez mais anormais, ficando por isso sujeitas a grandes pressoes.
Assim, a patologia individual, vai afetar todos os outros elementos. A familia como tal, ndo é a
mesma antes, durante e depois da doenca. Geralmente, a alteracdo do comportamento

do doente esquizofrénico, reflete-se num ou mais membros da familia.
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As dificuldades materiais que surgem da doenca mental contribuem também para
modificar a estrutura da familia e para criar novas relacdes entre os seus membros. Alguns
deles, o pai ou a mae, vém-se obrigados a abandonar o seu trabalho, faltar para acompanhar o
paciente as consultas e alterar os seus horarios em fung¢ao das necessidades do doente. Esta
situagdo pode provocar-lhes uma reacdo de frustracdo e, até certo ressentimento, contra o
doente, que ndo assume a parte das suas responsabilidades. Também, o facto do doente estar
medicado, ocasiona despesas, visto que alguns tratamentos se tornam muito dispendiosos, até

pelas idas as consultas.

Devido a doenca e as suas consequéncias, a familia percebe-se e é percebida de modo
diferente pelo ambiente social. Com frequéncia vém o seu familiar ser rejeitado, quer por

amigos, vizinhos e até mesmo pelos familiares mais proximos.

Perante estas dificuldades, as atitudes das familias face a doenca sdo diferentes, umas
culpabilizam-se por erros educativos, por terem sido permissivos; outros atribuem a
acontecimentos exteriores, como o término de namoro ou por um acidente que este tenha
sofrido; outros atribuem ao fator hereditdrio. Este dados sdo corroborados pelo estudo de
Rodrigues (2012), na medida em que, a autora identificou o fator hereditario, acontecimentos
de vida stressantes e o termo de relagao afetiva como causa de esquizofrenia. Identificou ainda
o desemprego, causas genéticas e consumo de substancias psicoativas, que nao constatamos

neste estudo.

O clima emocional da familia com um doente esquizofrénico carateriza-se também por
muita ansiedade, surgindo, por vezes, as rea¢gdes emocionais de medo, tristeza, vergonha e
culpa. Vaz(2014), no seu estudo, na subcategoria sentimentos apresenta a culpa, a tristeza e o
medo. O medo surge pela agressividade ou desinibicdo sexual que o paciente apresenta em
alguns momentos de crise. A tristeza pelo diagndstico da doenga e pelo que a mesma acarreta.
A vergonha pelos comportamentos anormais do utente. A culpa pelos erros educativos que

julgam ter cometido.

O desgaste, tensdes e conflitos causados pelo convivio com uma pessoa mentalmente
perturbada frequentemente trazem situacGes graves de doencas para outros membros,
nomeadamente depressdes e até mesmo tentativas de suicidio. Também Vaz (2014), refere

depressdo no cuidador, como alteracdo psicolégica.
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Poucas familias procuram o apoio junto dos técnicos de salde, permitindo assim que
esta superem e sobrevivam as dificuldades que encontram. No entanto, ha aquelas que ndo o
fazem, ou seja, ndo conseguem lidar com as crises, levando ao seu adoecimento, conduzindo a
sua desestruturacdo ou destruicdo. Para outros a acomodac¢do e conformismo a situagdo em
gue se encontram e em que vivem facilita esta tarefa. Pensamos, no entanto, que sdo
responsaveis por esta adaptacdo o desconhecimento, o baixo indice de escolaridade, assim

como as reduzidas expectativas quanto ao seu futuro e ao do doente

3.3.Necessidade de intervencao do enfermeiro junto da familia

Quando se deparam com uma situacdo de crise, que ndo conseguem resolver a
hospitalizacdo do doente, é um recurso a que deitam mado com frequéncia, pois em seu
entender nesses locais o doente tem o apoio de que necessita que ele ndo consegue dar, pelas
razoes ja apontadas e pela falta de conhecimentos.

O familiar sente necessidade de que lhe seja fornecida informacdo, para que, numa
situacdo de crise saiba como atuar, seja através de acles, seja para proceder a hospitalizacdo
do paciente. Pois quando questionados acerca da fonte de informacdo relativa a patologia,
estes referiram o hospital, a literatura e a Internet. No estudo de Vaz (2014), foram
identificadas as mesmas fontes de informacdo, sendo que no nosso estudo foi ainda
identificada a televisdao como fonte de informac¢do. Desejam entender o motivo da doenga e os
comportamentos do seu ente querido. Os dados obtidos relativos a necessidade de mais
informacgdo vdo de encontro a Carvalho (2011) que, no seu estudo, refere existir uma grande
necessidade de informagado acerca da patologia e da sintomatologia inerente a mesma.

O enfermeiro acompanha vinte e quatro horas os utentes, este profissional estara
mais préximo na explicacdao e projecdo deste, ao longo do tempo. Pode, nomeadamente,
esclarecer duvidas e medos dos familiares e utentes. O enfermeiro poderd intervir
positivamente e ativamente, ao longo das situagbes decorrentes no internamento,
aproveitando para esclarecer e tranquilizar os familiares. A explicagdo sumaria da doenga e o

decurso da mesma pode e deve continuar no pds alta e sempre que a crise surja.
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A falta de informacdo dos problemas relativos a doenca mental deixa-as desarmadas
guando surgem os primeiros sintomas da doenca, onde uma maior e melhor informacao
permitir-lhes-ia compreender o que se passa e atenuaria a angustia que emerge perante o
desconhecido.

Por todas as situacOes vivenciadas pela familia e que a leva a sofrer, pensamos ser
fundamental que o enfermeiro se antecipe a elas, quando prepara a alta do doente, e elucide
o cuidador principal sobre o que provavelmente o espera na vivéncia com o paciente.
Pensamos que se o familiar for apoiado durante a hospitalizagdo do doente e no domicilio, a
ansiedade devido ao seu desconhecimento diminuira consideravelmente. Informar e ensinar
como forma de preparar a alta do doente é importante, na medida em que prepara o cuidador
para adoptar estratégias de defesa a determinados sentimentos, como medo, saturacdo e

sofrimento.

3.4. Limitagoes do estudo

Quanto as limitagdes deste estudo, poderemos destacar o facto do numero de
individuos da amostra ser restrito, uma vez que, sendo o niumero de participantes baixo, ndo
permite generalizar.

Este estudo pode pecar por ser pouco representativo da amplitude da populacdo
portuguesa, por o estrato sécio-econdmico da amostra ser equivalente, tal como pudemos
constatar através de observacdo durante as entrevistas. Isto, poderd diminuir a presenca de
algumas variagGes associadas a problematica e que nos poderiam levar a resultados diferentes.
Um estudo mais vasto e transversal da populagao portuguesa seria aconselhado o que dado a
escassez de tempo e meios nao foi possivel. Numa representa¢do mais abrangente, os vetores
econdmicos, sociais e culturais deveriam assentar numa matriz equivalente. Os individuos
entrevistados possuiam habilitagdes literarias baixas, o que nos leva a pensar que o seu
desconhecimento relativamente a doenga e as suas componentes pode ser maior por
dificuldade de conhecimentos/capacidades para aceder as varias fontes de informacdo

disponiveis.
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Assim, sugere-se um estudo mais amplo e representativo, que coloque os diferentes
aspetos na balanca, verificando as varidveis do ponto de vista econdmico, social e cultural.

Seria interessante encontrar familias em que o surto da patologia estivesse bem
presente na memoaria dos mesmos, para que a descricdo sumaria do "life event"”, fosse mais
densa e evidente, logo mais permedvel a uma quantificacdo e qualificacdo da fenomenologia.

O facto do primeiro surto do doente ter ocorrido ha algum tempo, levou a que o
familiar ndo fosse capaz de recordar alguns incidentes. Assim, familiares que vivenciaram o
primeiro surto da doenca ha menos de um ano, provavelmente, serdo capazes de descrever de
forma mais pormenorizada a situacdo bem como os sentimentos vividos e as dificuldades

sentidas.
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CONCLUSAO

A familia é um sistema complexo, a principal unidade basica de desenvolvimento
pessoal a que pertence um individuo. Desde sempre tem havido a consciéncia de que a familia
€ uma estrutura social importante, que tem um impacto crucial no desenvolvimento e na saude
do individuo. Quando surge a doenca num dos membros da familia e, mais especificamente, do
foro da saude mental, esta é vivida pelos familiares de forma mais dramdtica, originando, por
vezes, uma situacdo de crise.

O doente esquizofrénico ndo deve ser considerado como um individuo isolado, afetado
de perturbacdes intra psiquicas de base hereditaria, constitucional ou bioquimica, pois quer o
meio cultural, a classe social e o meio familiar, influenciam o individuo, condicionando o
conjunto de valores educativos, atitudes e a posicdo social.

Todas as familias passam por vdrias crises durante o seu desenvolvimento, provocando
uma série de mudancas nas suas fungdes, originando a aquisicio de um maior ou menor grau
de capacidade de reestruturacdao do seu modo de vida, estabelecendo-se um padrao préprio
para lidar com a crise.

Apds o diagndstico da doenca, os familiares deparam-se com algumas necessidades,
que se poderdo agrupar por: necessidades de informacgao, psicoldgicas, espirituais, emocionais
e econdmicas.

O presente estudo procurou responder a trés objetivos delineados anteriormente e
que pretendiam assimilar qual o conhecimento detido relativamente a doenca, por parte da

familia do doente com esquizofrenia bem como de que forma esta se adapta a situagao.
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Pretendiamos ainda reconhecer necessidades em cuidados do enfermeiro face a esta
problematica
As principais conclusGes deste estudo sdo:

e (Os familiares tém um conhecimento empirico da doenca, descrevendo os sinais e
sintomas da mesma. Descrevem alteracbes do pensamento, apresentando delirios e
alucinacdes; Alteracbes do comportamento, como agressividade e hostilidade para os
familiares; Agitacdo psicomotora, precedida de fugas, do domicilio durante dias;
Comportamentos auto destrutivos e Gestao ineficaz do regime terapéutico. Ndo conseguem
enquadrar a doenca face a patologias psiquiatricas semelhantes, desconhecendo a patologia,
fazendo diagndsticos errados, apelidando-a de “dupla personalidade”, “esgotamento”, ou
“cérebro cansado”.

e Apds o aparecimento da doenca, a familia sofre adaptacdes a nivel social, assistindo a
rejeicdo do doente por outros familiares e por vizinhos, sentindo necessidade de mudar de
habitac¢do, localidade e até de pais.

e Anivel econdmico, os familiares do doente com esquizofrenia, sentem dificuldades, por
ndo poder trabalhar para acompanhar o doente, por necessidade de alterar horarios de
trabalho e por realizar obras de restauragao a habitagdo.

e As rotinas familiares sdo alteradas, ha necessidade de adaptar os horarios de refei¢oes,
o familiar ndo se sente seguro quando s6 com o doente, tendo de dormir com a porta do
quarto trancada; Vém-se obrigados a levar o doente consigo para o local de trabalho.

e As situacGes de doenga nos familiares, como, depressdo e tentativas de suicidio,
surgem como consequéncia da esquizofrenia no doente.

e Durante o processo de vivéncia com o utente, os familiares descrevem varias reagées
emocionais, como medo, tristeza, culpa, vergonha e raiva.

e Os individuos da nossa amostra sentem necessidade de informacdo, de forma a
minimizar os conflitos e problemas que advém da sua falta de formacao.

De forma generalizada, poderemos afirmar que as suas necessidades se situam a nivel
cognitivo, de suporte humano e de apoio emocional.

Os enfermeiros poderiam ser uma “mais valia” no quotidiano dos familiares destes
doentes, promovendo ensinos acerca da patologia, assim como intervindo na agudiza¢do dos
sintomas do utente e como prevenir a mesma; oferecer suporte humano e emocional aos

familiares sempre que estes sintam necessidade.
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Quando o doente agudiza e passa a uma situacdo de internamento, deveremos
“aproveitar” esta oportunidade para informar, ensinar os familiares, transmitindo-lhes
conhecimentos que lhe vdo ser Uteis no quotidiano. Julgamos, assim, ser o internamento um
local privilegiado para acles educativas, com a finalidade de promover a qualidade da
continuidade dos cuidados. Geralmente, é nesta situacdo que os familiares estdo mais
motivados para a aquisicdo de novos conhecimentos.

Desta forma, podemos afirmar que os ensinos transmitidos aos familiares em contexto
hospitalar, favorecem a aprendizagem, assim como, a continuidade dos cuidados no domicilio,
contribuindo para manter a estabilidade do doente. Para que isso aconteca é importante que o
enfermeiro distinga as necessidades individuais de cada familia, de forma a dar respostas
adequada e fazer o ensino necessario. Desta forma, talvez seja possivel reduzir os conflitos
entre o doente e a familia, assim como, evitar a necessidade de reinternamento do doente que
se verifica nos servicos de psiquiatria.

Pensamos ser pertinente o acompanhamento, pelo enfermeiro, dos familiares antes,
durante e apds o internamento do doente, de forma a colmatar as duvidas destes e a prepara-
los para uma possivel recaida. De outra forma, o enfermeiro devera oferecer confianga quer
relativamente a situa¢do atual de doenga quer ao seu progndstico. Quanto ao progndstico,
podera elucidar o familiar que este obterd melhorias relativamente a relacdo familiar e
desenvolver uma vida com qualidade. O enfermeiro deverd também preparar os familiares
para possiveis situacdes de ndo adesdo ao regime terapéutico e suas consequéncias bem como
para gerir o ambiente familiar, fomentando uma atitude tranquila, tolerante e de aceitagdo.

Para que haja continuidade dos cuidados, apds a alta, o enfermeiro ndo deve apenas
limitar-se a fornecer informagdes sobre o diagndstico ou estado do doente, é prioritario
transmitir aos familiares como devem proceder num momento de crise, assim como prevenir a
crise, vigiando a medica¢do do doente, assim como as atividades do mesmo.

Sugerimos também acompanhamento da familia e do doente por técnicos
especializados, em ambulatério.

Os cuidados de enfermagem tém como primeiro objetivo a promoc¢do da saude, tendo
em conta a manutengdo e o desenvolvimento da mesma nas familias e nos seus membros,
através de processos de aprendizagem. Assim, cada melhoria, ainda que seja considerada
pequena, devera ser enaltecida e considerada uma vitéria no longo caminho a percorrer pelo

doente com esquizofrenia e seus familiares.
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Apdbs o primeiro surto da doenca, a familia é responsabilizada pela continuacao dos
cuidados do doente. No domicilio depara-se com imensas dificuldades, por vezes, ndo agindo
da forma adequada. Sem conhecimentos e sem recursos humanos, sentem-se perdidos,
desencadeando emoc¢des que a vao prejudicar, e concomitantemente ao doente.

No presente estudo, constatamos que os familiares do doente com esquizofrenia tém
sido negligenciados quer em contexto hospitalar como em contexto comunitario.

Pensamos ser pertinente sensibilizar os enfermeiros para a necessidade de mudanga de
atitude, de forma a envolver a familia nos cuidados ao doente; preparar a alta do doente,
envolvendo a familia neste processo, coordenar e articular a equipa hospitalar com a equipa de
cuidados de saude primarios, tendo a familia e o doente como alvo desses cuidados; dar
continuidade ao estudo, conhecendo as dificuldades dos enfermeiros para envolver a familia
nos cuidados ao doente e encontrar pontes de comunicacdo, visando uma plataforma de
entendimento face as dificuldades sentidas familia doente ou doente familia.

Devemos ter presente que a familia deve ser alvo de cuidados por parte dos
enfermeiros, quando alguns dos seus membros se encontra em situacdo de doenca, para que
possam ser informados e aprender a cuidar do seu doente apds a alta hospitalar, assim como,

ser apoiados para a ardua tarefa de cuidar de um doente psiquiatrico.
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ANEXO 1 - Carta explicativa dos objetivos do estudo






CARTA EXPLICATIVA DOS OBJECTIVOS DO ESTUDO
EXPLICAGAO DO ESTUDO E DO CONSENTIMENTO

Na grande maioria das situa¢des, os familiares das pessoas com doenca mental ndo
conseguem obter dos técnicos toda a informacdo que necessitam para saberem como lidar
com as diferentes situa¢des que vao surgindo no dia-a-dia.

Por outro lado, os Programas Psicoeducacionais para familias acabam por ser construidos
com base naquelas que os técnicos julgam ser as necessidades dos familiares, mas que
podem ndo corresponder totalmente a realidade.

O objectivo deste estudo é conhecer as necessidades de informacdao dos familiares das
pessoas com esquizofrenia sobre a salde mental, de modo a melhorar a qualidade da
assisténcia prestada.

Ser-lhe-a pedido que responda com sinceridade 4s perguntas que |lhe serdo colocadas.

A entrevista serd feita em data e hora a combinar com o responsavel do estudo, o qual
estara disponivel para esclarecer quaisquer duvidas que lhe surjam

Ao participar estard a contribuir para que seja possivel conhecer melhor as necessidades de
informacdo dos familiares das pessoas com esquizofrenia, contribuindo assim para uma
melhor adequacado da informacao prestada pelos técnicos.

A sua participagao neste estudo ndo implica nenhum risco ou desvantagem, estando
obviamente garantidos a confidencialidade de todos os dados Tem o direito de optar por
nao participar no estudo .

Tem ainda o direito de abandonar o estudo em qualquer momento que entenda.

Ser-lhe-a pedido que assine um documento em que aceita participar no estudo apds ter
sido devidamente informado dos objectivos que se pretendem atingir e da forma como eles
serdo atingidos.

Obrigada pela sua colaboracao.






ANEXO 2 - Consentimento Informado






CONSENTIMENTO INFORMADO

FORMULARIO DE CONSENTIMENTO

Declaro que os objectivos e os procedimentos deste estudo me foram explicados e me
foram dadas respostas satisfatdrias a todas as questdes que coloquei e que com ele estdo
relacionadas.

Compreendo as vantagens da participacdo neste estudo e foi-me garantida a auséncia de
quaisquer riscos ou desvantagens quer para mim, quer para o meu familiar doente.
Compreendo que tenho o direito de, em qualquer momento, colocar questdes sobre o
estudo e os métodos utilizados e/ou abandonar o estudo.

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

Foi-me facultado o contacto telefénico do responsdvel da investigacdo para que me seja
possivel, em qualquer momento do estudo, esclarecer duvidas, solicitar esclarecimentos ou
transmitir quaisquer preocupacdes relacionadas com este.

Pelo presente documento, eu consinto em participar neste estudo.

Data / /

Assinatura







ANEXO 3 - Autorizacao de consulta de dados






‘jo‘Q‘_ do?/r [zl (1w
Exma. senhora diretora %
da Clinica de Psiquiatria e Psicologia

Unipessoal, Lda.

Eu, Maria Teresa de Campos Guedes Y Bastos, enfermeira, a frequentar o mestrado em satde
mental e psiquiatria na ESEP, venho por este meio, solicitar, a vossa exceléncia, se digne
autorizar a recolha de dados , de doentes a frequentar a consulta de psiquiatria.

Os dados recolhidos serdo utilizados para a realizagdo de tese de mestrado subordinada ao
tema "Necessidades de informac@o sentidas pela familia da pessoa com esquizofrenia”.

Apés a colheita de dados, serdo contactados os familiares de doentes, para se contactar as
familias acerca da disponibilidade, para a realizagdo das entrevistas. As mesmas, serdo
confidenciais e voluntérias, comprometendo-me a respeitar o anonimato de toda a informagdo
obtida.

Os resultados do trabalho, apés discussdo, ser-vos-do disponibilizados.

Pede deferimento

Porto, 17 de Dezembro de 2014

(Maria Teresa de Campos Guedes Y Bastos)






ANEXO 4 - Folha de dados demograficos do doente






DADOS DEMOGRAFICOS DO DOENTE

1. Idade: anos

2. Género:
o Masculino

O Feminino

3. Estado Civil:

O Solteiro(a)

0O Casado(a)

o Unido de Facto
o Viuvo(a)

o Divorciado(a)

O Separado(a) de facto

4. Localidade:

5. Habilitagoes Literdrias

0 Ensino Primario

O Ensino Basico completo

O Ensino Secundario ou equivalente

o Ensino Superior

6. Profissao:

7. Situagao profissional atual

O Activo 0 Nao Activo






ANEXO 5 - Folha de dados demograficos do familiar






DADOS DEMOGRAFICOS DO FAMILIAR
Data: __/ /.

Hora:

1. Idade: anos

2. Género:
o Masculino

O Feminino

3. Estado Civil:

o Solteiro(a)

o Casado(a)

o Unido de Facto
o Viuvo(a)

0 Divorciado(a)

O Separado(a) de facto

4, Localidade:

5. Habilitagdes Literarias

0 Ensino Primario

0 Ensino Basico completo

O Ensino Secundario ou equivalente

o Ensino Superior

6. Profissdo:

7. Situagdo profissional atual

o Activo o0 N3o Activo

8. Parentesco / afinidade em relacdo ao doente

9. E remunerado para cuidar? Sim o Ndo o







ANEXO 6 - Guiao da entrevista






Guiao da entrevista

. Como se apercebeu da doenca do seu familiar?

. Quantos anos tinha o seu familiar quando adoeceu?

° Que entende por esquizofrenia?

. O que sentiu quando diagnosticaram esquizofrenia ao seu familiar?

. Como reconhece que o seu familiar estd em crise?

. Alguma vez lhe ocorreu que possa ser por sua causa que o seu familiar esta doente?

Se sim, quando e porqué?

° Que comportamentos observa no seu familiar que, para si, ndo sdo normais, ou que
o incomodam?

. Como lida com o doente quando este apresenta comportamentos diferentes do
gue é habitual?

. Como lida com alguns comportamentos, nomeadamente com O0s excessos
alimentares, excessos na quantidade de roupa que utiliza, alucinacdes, delirios, os

gestos que emite, habitos de sono? Qual o que mais o incomoda?

° Como entende o isolamento do doente?

. Como entende a agressividade para com os que ele gosta?

. Quais as rotinas familiares que viu alteradas com o surgimento da doenga?

° No seu trabalho teve necessidade de fazer alteragdes ou algum tipo de adaptacdo?

. Quais as consequéncias, da doenca do seu familiar?

° Que alteracdes a nivel econémico sentiu apds o surgir da doenca?

° Sente que o seu familiar é de alguma forma rejeitado pelos familiares, amigos ou
vizinhos?

° Quais as dificuldades que sente ao cuidar do/a doente?

. Durante o internamento do, seu familiar, foi informado, pelo enfermeiro, acerca da

doenga do seu familiar?

° Em que foi mais ajudado/a pelo/a enfermeiro/a do hospital?

. O que gostaria que |he tivesse sido explicado pela equipa de enfermagem?

. Procurou, pelos seus meios, obter informacGes acerca da doencga?

. Seria importante ter um enfermeiro na retaguarda que |lhe pudesse dar resposta

aos problemas que vao surgindo no dia a dia, nomeadamente a nivel da formacdo de

forma a facilitar o relacionamento com o seu familiar doente?






ANEXO 7 - Grelha de analise das entrevistas






CONHECIMENTOS DO FAMILIAR ACERCA DA ESQUIZOFRENIA

SUBCATEGORIA

UNIDADES DE REGISTO

Manifestagoes

iniciais

"...muito agressivo..."F1

"Ele comecou a ficar agressivo do nada..."F1

"...talvez estivesse com uma depressao..."F1

"...teve um acidente grave...ficou um bocado atordoado,
ficou diferente."F2

"Falava sozinho, ouvia vozes, via pessoas no teto."F3
"...partia tudo"F4

"... fugiu de casa durante um més."F4

"Comecou a fazer asneiras, enervava-se e dizia que ia matar
este e aquele."F5

" Ele comecou a ter dificuldades para aprender..."F6

as vezes virava-se ao pai."F6

" Dizia que falava com bichos, ia na rua e ria sozinho."F7

"... dizia que tinha o diabo, que estava possuido e que a
minha casa estava possuida."F7

" Queria matar a irma com uma faca."F8

"Fugiu para a rua e punha-se a frente dos carros."F8

" Ela entrou num estado de euforismo e partiu um servico de
copos..."F9

" Comecou a dizer que o diabo vinha falar com ela. E dizia as

pessoas que eu lhe batia."F10

Desconhecimento da
doenga,

concetualizagao

"Eu verdadeiramente ndo sei o que é essa doenga"F1

...6 dupla personalidade..."F1

...ouvem vozes..."F1
"... a cem por cento. Eu ainda ndo sei o que é essa doenca."F1
" Ndo sei, é da cabeca."F2

" E um esgotamento, tem o cérebro cansado, tem uma
doenca psiquica.F3

"...6 uma coisa muito fraca, que ndo é coisa boa."F4

"E uma doenca perigosa e que n3o sabem o que est3o a

fazer."F5




Desconhecimento da
doenga,

concetualizagao

"E uma doenca ma."F6

" Ndo sei bem, sei que é uma doenca da cabeca."F7

"Sé sei que é da cabeca e que é hereditario."F8

" Nao sei muito bem, penso eu que é um desequilibrio em
gue as pessoas ndo tém conhecimento do seu estado e
perdem a no¢do da razao e podem ser muito agressivas."F9
" E uma doenga mental que faz sofrer os doentes e a

familia."F10

Manifestagoes

aguda: a crise

"...ele fugia de casa, dormia noites fora, mesmo que
chovesse."F1

"Ele fugia, andava uns dias fugido sem comer..."F1
"...aparecia em casa mais quebrado e pedia de comer."F1
"...tornava a ficar agressivo."F1.

" Ele tratava-me mal "F1.

" Comega a sair de noite, as trés e quatro da manha."F3

" Partia tudo, rasgava a roupa, deitava fora o calgcado e a
roupa, dava murros na parede, fazia muitas asneiras"F4
"Fica nervoso e s vezes parte tudo."F5

"Insulta o pai."F6

" Fica agitado, ri, diz que ndo precisa de tomar a medicagao,
masturba-se. Mexe a colher do café com tanta for¢a que
entorna a chavena."F7

"...manda calar-me ... pergunto se tomou a medicacao, ele
diz que ndo sabe..."F8

" Comecga a saltar na medicacdo, faz de conta que toma, mas
eu sei que ndo estd a tomar..."F9

" Fica agitada, e diz que se vai matar, fica contra nés.F10

Outras

manifestagoes

"...falava mal sobre mim."F1
"Ele tem tiques."F1

"...Ndo fala, ndo conversa, ndo se deixa ajudar."F1

... Ouvia vozes na cabega eu ... "F2

...berrava toda a noite."F3

...Evita sair de casa..."F3
"...Sente-se envergonhado."F3
" Ele virava-se as pessoas..."F3

"...partiu a sanita, o bidé, arrancou as tomadas e pintou a




Outras

manifestagoes

parede do quarto de preto."F4
"...partia as coisas cd em casa."F7
"... sentia que tinha choques eléctricos na cabeca... dizia que
ndo aguentava aquilo e que se matava."F8
"...ela pega nos medicamentos, simula que os toma,...ndo
ajuda a arrumar, comecga a circular na casa da cozinha para a
sala constantemente, por vezes de manha até a noite."F9
. . . - .

...as vezes fica tolhida, ndo se consegue levantar, deitar e
comer..."F9
"Tem tiques com a boca, dorme muito tempo durante o

dia."F10




REACOES EMOCIONAIS

SUBCATEGORIA

UNIDADES DE REGISTO

Medo

"Senti muito medo dele."F1
""Foi um choque para mim."F7
Fiquei assustada."F5

...tinha muitos medos"F1
...medo que ele se mate."F7

...preferia que ela tivesse um cancro."F9

Tristeza

...apeteceu-me chorar e ndo estava bem."F2
"... sabe Deus, senti-me muito triste."F4
" senti-me mal" Fiquei triste."F2

" Senti tristeza."F6

" Fiquei muito triste."F9

Culpa

"Nunca senti que era por minha culpa"F1
" Nao, foi por causa do acidente."F2
"'N3o."F3, F5, F6, F9, F10

" Ndo, foi por causa de um namoro."F4
"Sim, um pouco."F7

"N3do, é de familia..."F8

Outras

"... sentia vergonha"F1
Senti-me muito preocupada por ele sofrer "F1
"...a minha revolta era muita..."F1

" N3o acreditei muito."F10




REPERCUSSOES DA DOENGA NA FAMILIA

SUBCATEGORIA

UNIDADES DE REGISTO

Processo de

" Tive de mudar muita coisa..."F1

"...nunca estar em casa sozinha com ele"F1

" ficava sempre acompanhada..."F1

" Temos de jantar muito cedo..."F3

"...ele quer ir para a cama muito cedo."F3

" Tivemos de tirar a sobrinha que era bebé ca de casa..."F4
"... e passamos a jantar mais cedo."F4

"...agora sou eu que faco tudo."F5

" Teve de ir para uma escola especial."F6

" Tive de deixar de trabalhar."F6

" Tenho de estar em casa para cuidar dele."F6

"Tivemos de mudar de casa..."F7

" Passei a dormir com a porta do meu quarto trancada."F7

...tinha de o levar comigo para o trabalho."F7

adaptacio "... Mudar de casa..."F7
"...mudar de trabalho."F7
" Tenho de andar em cima dele para tomar banho, cortar as
unhas, fazer a barba"F7
"... fazer a comida antes das 5 horas da tarde..."F8
" Dormiu muitas noites comigo..."F8
"..., nunca mais me ajudou..."F8
"...sou eu que fago tudo sozinha."F8
"... Deixou de viver com o marido..."F9
"... veio viver para aqui..."F9
" A separa¢do do marido."F9
"As vezes eu s6 jantava depois da meia noite."F9
" Ela deixou de fazer comida para as filhas..."F10
" Saimos da terra onde viviamos..."F10
" Por vezes deixava de trabalhar..."F10
" Ndo vi muitas alteragdes."F1
Dificuldades "Ele deixou de trabalhar"F2"Ficamos com menos
dinheiro..."F2"As vezes tinha de faltar para ir com ele aos
Econdmicas

médicos."F3




" As vezes tinha de largar tudo "F3

" Tivemos de fazer obras na casa..."F4
"... tivemos de regressar a Portugal."F5
"... tive de passar a trabalhar de dia."F7

"...tinha de faltar ao trabalho."F7

Dificuldades "Ele nunca mais trabalhou..."F8
Econdmicas "...tinha de faltar para a acompanhar as consultas."F10
"...deixava estragar...comida no frigorifico"F10
"...gastei dinheiro em bruxas."F10
"Tive depressdes "F1
"Fiz varias tentativas de suicidio."F1
Doenca

"... Tive com uma depressdo."F8

"Eu tinha de Ihe dar tudo a boca e tratar dela..."F9

Rejei¢ao social

"E rejeitado por muita gente..."F1

"Pela familia foi rejeitado"F1

" A familia... afastou-se"F1

"...as pessoas punham de parte."F2

" Ndo tem tantos amigos como tinha..."F3

"...as pessoas viram as costas."F3

" Foi rejeitados pelos familiares todos..."F4

" Foi rejeitado por todos,... por familiares... por vizinhos"F7

...pelos vizinhos na aldeia..."F10

Atitudes da familia
na crise

...Levei-o ao hospital."F1
...tento falar com ele."F1
...Eu virava-me a ele ..."F1

... acabava por bater nele..."F1
"... era agressiva com ele..."F1

" Tento chamé-lo ha razdo."F3

" Chamo a ambulancia, para o levar ao hospital."F3

"... nés tinhamos de o amarrar..."F3

" Ndo Ihe dizia nada, porque ele se virava a mim."F4

" Chorava e insultava-0."F5

" Chamo-o a razdo."F6

"Saio de casa e quando volto parece que ndo se passou

nada."F7

" No inicio confrontava-o e picava-o..."F7




Atitudes da familia
na crise

"... chego a um ponto em que me enfurego e me dd vontade
de lhe dar com o tabuleiro."F9

" Digo que ndo devia dormir tanto durante o dia"F10




ACOES DOS ENFERMEIROS PARA E COM OS FAMILIARES

SUBCATEGORIA UNIDADES DE REGISTO

" ...disseram a medicacdo que tinha de fazer."F1
"No dia da alta esclareceram-me acerca da medica¢do."F3
"... tranquilizavam-me e aconselharam-me a nao usar a

violéncia."F4

Ativas

" Os enfermeiros acalmavam-me quando ia visita-lo..."F4
" As vezes estava alterada e eles acalmavam-me."F7
" Fui ajudado por uma enfermeira ... para internar a minha
mulher."F10
""N3o, nunca disseram nada."F2
" Ndo fui ajudada em nada."F1
" Ndo sei."F2

Passivas " S6 me disseram que estava muito doente."F5

"' Ndo me lembro de nada em especial."F6
" Os enfermeiros a mim ndo me ajudaram."F8

"...apenas me disseram que era esquizofrenia..."F1




NECESSIDADE DE RECORRER AO ENFERMEIRO

SUBCATEGORIA UNIDADES DE REGISTO

" Quase tudo...F1

"...eu gostava que alguém me tivesse ensinado o motivo da
doenca dele..."F1

"Gostava de saber mais alguma coisa."F2

Duvidas " Deviam ter informado melhor como lidar com ele."F3
"...0 pensamento dele e porqué que fazia aquelas coisas."F4
"Ndo sei."F5, F6, F10

“Como deveria fazer quando ndo estd bem."F7

" Os comportamentos..."F9

" Sim acho que era importante e eu gostava."F1
"Acho que sim."F2

"..., gostava de ter alguém para pedir opinido."F3
] " Sim."F4, F7, F10

Apds a alta
" Sim, era bom."F5

" Sim, eu gostava."F6

" Sim, porque ...comigo nao vai ao hospital."F8




PROCURA DE INFORMAGCOES PELOS FAMILIARES

UNIDADES DE REGISTO

"Eu tentei tirar informagdes no hospital..."F1
" Fui ao dicionario ver o significado de psiquica."F3
"Estou a ler um livro que pedi na clinica."F7

"Sim, ..., na internet e na televisdo."F9




