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A esquizofrenia € uma doenca mental grave e cronica que atinge cerca de 1%
da populacdo mundial. A psicoeducacdo e o acompanhamento dos familiares
destes utentes é fundamental para que a sua inser¢do na comunidade seja
eficaz e haja uma prevencéo de recaidas com consequente reducdo do
namero de internamentos, aumentando os ganhos em saude.

A presente investigacdo tem como finalidade implementar um protocolo
psicoeducativo em familiares de doentes com esquizofrenia e verificar a sua
eficacia na reducéo da emocédo expressa e da sobrecarga familiar objetiva e
subjetiva, através da avaliacao pré e poés intervencao destas variaveis.

A amostra do estudo é constituida por 20 familiares destes doentes, de ambos
0s sexos e com idades compreendias entre os 18 e 69 anos (10 no grupo
experimental e 10 no grupo de controlo), pertencentes a consulta externa no
Departamento de Psiquiatria e Saide Mental do Centro Hospitalar do Baixo
Vouga E.P.E.. Foi utilizado o Questionario de Problemas Familiares (FPQ)
para avaliar a eficicia deste tipo de intervencfes na emogao expressa e na
sobrecarga familiar a ambos os grupos, antes e apdés a intervengdo. O grupo
experimental foi sujeito a intervenc¢des psicoeducativas multifamiliares
enguanto que o grupo de controlo ndo teve qualquer intervencéo.

Dos resultados obtidos verificou-se a existéncia de uma sobrecarga objetiva e
subjetiva elevada na amostra em estudo, em ambos 0s grupos, antes da
aplicacéo do programa, o que nos indica uma elevada sobrecarga familiar.
Apos a aplicacdo do programa constataram-se diferengas estatisticamente
significativas no grupo experimental relativamente a estes fatores, tendo
ambas as sobrecargas diminuido. Relativamente & emoc¢éo expressa, antes da
aplicacéo do programa, embora os resultados ndo tenham sido téo evidentes,
houve uma reducao do criticismo e aumento das atitudes positivas no grupo
experimental. No grupo de controlo ndo se observaram diferencas
estatisticamente significativas no pré e pos teste em nenhum dos fatores.
Estes resultados parecem indicar que existiram diferencas possivelmente
potenciadas pelo programa implementado, permitindo assim concluir a eficacia
da aplicacao do programa psicoeducacional, ao nivel da diminuigao

da sobrecarga familiar e da emocéo expressa. Sao referidas algumas
implicacBes deste estudo para a prética clinica e para a intervencao junto dos
familiares visando a promoc¢ao da saude e o bem-estar destes individuos.
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Schizophrenia is a severe chronic mental iliness that affects about 1% of the
world population. Psycho-education and family monitoring of these patients is
essential for an effective integration into the community and for relapse
prevention with consequent reduction in the number of admissions, greater
health promotion.

This investigation focuses on the implementation of a psycho-educational
protocol with the family of schizophrenic patients seeking to assess its
effectiveness in reducting expressed emotion and objective and subjective
family burden, through the evaluation of these variables pre and post-
intervention.

The study sample consists of 20 family members of these patients, from both
genders and with ages between 18 and 69 years old (10 in the experimental
group and 10 in the control group), attatched to the external medical
consultations in the Department of Psychiatry and Mental Health of the Baixo
Vouga Hospital Centre E.P.E.. The study used the Family

Problems Questionnaire — FPQ to evaluate the effectiveness of this family
interventions in the reduction of expressed emotion and the family burden, in
both groups, before and after the intervention. The experimental group was
subjected to psycho-educational interventions, while the control group wasn’t
subject to any intervention.

The results indicated the existence of an objective and subjective overload, in
both groups, before and after the program, which indicated a high family
burden. Regarding the expressed emotion, before the application of the
program, although the results were not conclusive, there was a decrease in
criticism and increase in the positive attitudes in the experimental group. The
control group showed no significant changes in any of these variables. This
results suggest that there are differences possibly attributable to the
implemented program. Therefore, we can conclude that the implementation of
a family psycho-educational program is very effective as it potentially
decreases family burden and expressed emotion. This study also has
implications for clinical practice and to the family intervention aiming at health
promotion and the wellness in this area.
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Introdugao

“O século XX é, do ponto de vista da histdria
cultural da loucura, o século da esquizofrenia”
(Garrabé, 2004, pag. 12).

As perturbacdes mentais sdo responsaveis por mais de 12% da carga global de
doenca a nivel mundial, 23% nos paises desenvolvidos. Além disso, correspondem a 5 das
10 principais causas de incapacidade a longo prazo e de dependéncia psicossocial:
depressdo unipolar (11,8%), problemas ligados ao alcool (3,3%), esquizofrenia (2,8%),
disturbios bipolares (2,4%) e deméncia (1,6%) (Xavier et al., 2013 como citado em
Carvalho, 2013).

O termo esquizofrenia surgiu em 1908 pelo psiquiatra suico Eugen Bleuler. A
palavra deriva do grego “skhizo” (dividir) e “phren” (mente) (Townsend, 2011).

Segundo a DSM-IV-TR a esquizofrenia é caracterizada como um conjunto de sinais
e sintomas caracteristicos, tanto positivos como negativos, que estiveram presentes
numa importante parte de tempo, com alguns sinais da perturbagao persistindo durante
pelo menos 6 meses (APA, 2002). Na maior parte dos casos, a doenca tem uma evolucdo
crénica e recorrente (Lopez & Laviana, 2007; Decreto-Lei n28/2010, 2010).

Os sintomas caracteristicos abrangem uma série de disfun¢des cognitivas e
emocionais que acometem a percegao, o raciocinio légico, a linguagem e a comunicagao,
o controle comportamental, o afeto, a fluéncia e producdo do pensamento e do discurso,
a capacidade heddnica, a vontade, o impulso e a atengdo. O diagndstico envolve um
conjunto de sinais e sintomas associados a uma disfungao social e ocupacional, sendo que
nenhum sintoma isolado é sindnimo de esquizofrenia (APA, 2002). Assim, podem estar
alteradas inumeras areas do funcionamento e do comportamento individual, tais como
neurobioldgica, motora, afetiva, cognitiva e social, o que conduz frequentemente a
graves consequéncias psicossociais (Pfammatter, Andres & Brenner, 2012).

Esta doenca é, talvez, a perturbacdo mental grave mais tragica, enigmatica e a
mais devastadora, sendo uma das principais causas de incapacidade entre jovens adultos
(Ho, Black & Andreasen, 2003). Os primeiros sintomas surgem, normalmente, no final da

adolescéncia ou inicio da idade adulta (APA, 2002; Brito, 2006). Surgindo numa idade



mais jovem, os utentes com esquizofrenia, vivem geralmente muitos anos apds o inicio da
doenga e continuam a sofrer os seus efeitos, o que os impede de viverem vidas normais e
preenchidas (Ho et al., 2003). Tanto os doentes como os seus familiares deparam-se
frequentemente com um intenso sofrimento, angustia e isolamento, sentindo inumeras
dificuldades no dia-a-dia, devido a grande complexidade dos sintomas, comportamentos
e problemas associados a doenga (Marsh, 1998; Torrey, 2006). Estudos indicam que, de
todas as perturbacdes mentais que causam sofrimento na sociedade, a esquizofrenia é
responsavel pelos internamentos mais prolongados, maior caos na vida familiar, custos
mais elevados e mais medos (Townsend, 2011). Conforme nos indica o Programa
Nacional para a Saude Mental, em Portugal, no ano 2011, o numero de dias de
internamento dos utentes com esquizofrenia ultrapassou o de qualquer outra
perturbacdo mental, sendo de 108 879 (Carvalho, 2013).

A prevaléncia desta doenga situa-se entre 0,5 e 1,5% a nivel mundial e apresenta
curso e prognostico varidveis, normalmente sem retorno ao funcionamento pré-mérbido
(APA, 2002). As taxas de recaida correspondem a 20-35% (1ano), 50-65% (2anos) e 80%
(5anos) (Robinson et al., 1999).

Estima-se que a recuperagdo sintomatica e social ocorra em apenas 25 a 30% dos
doentes (OMS, 2002; Marques-Teixeira, 2003; Brito, 2006; Afonso, 2010). Assim, as
pessoas com esquizofrenia precisam de apoio constante em relacdo a diversas areas da
sua vida, e vivem, na maioria dos casos, dependentes da sua familia (Pereira & Almeida,
1999; Mueser, Torrey, Lynde, Singer & Drake, 2003; Torrey, 2006; Afonso, 2010).

O tratamento meramente farmacoldgico da esquizofrenia é insuficiente. Além da
necessidade de adesdo a medicacdo por parte dos doentes, nem sempre o cumprimento
da prescricdo garante a efetividade clinica. Apesar do beneficio evidente dos novos
antipsicoticos, cerca de 30 a 40% dos doentes com esquizofrenia apresenta resisténcia a
terapéutica farmacoldgica, principalmente no que concerne a sintomatologia negativa
(Goncalves-Pereira, Xavier, Neves, Barahona-Correa & Fadden, 2006). Ndo obstante a
inequivoca eficdcia da medicacdo antipsicética, existe consenso cientifico em relacdo a
insuficiéncia deste tratamento isolado na melhoria global (Dickerson & Lehman, 2011). E

hoje consensual a necessidade de abordagens integradas para a esquizofrenia, que



abranjam tratamentos biolégicos e estratégias psicossociais focalizadas no doente e na
familia (Gongalves-Pereira et al., 2006). Da intervengdo psicossocial validada para esta
populacdo, a terapia cognitivo comportamental revela-se o modelo terapéutico com
maior profusdo de estudos empiricos. Resultados importantes tém sido encontrados,
nomeadamente, efeitos moderados e estdveis na reducdo da sintomatologia positiva e
negativa (Gould, Meuser, Bolton, Mays & Goff, 2001).

No entanto, com o decorrer dos anos surgiram varias definicbes e estratégias de
tratamento, sendo que nenhuma delas é completamente eficaz ou suficiente. Assim, ndo
ha atualmente um Unico tratamento que trate a perturbagdo. Para que seja eficaz é
necessario um esforco multidisciplinar abrangente, incluindo psicofarmacologia e diversas
areas de intervencdo psicossocial, como programas de treino de aptidGes sociais,
intervencdes familiares e psicoterapia de orientacdo cognitivo-comportamental (APA,
2004; Townsend, 2011; Pfammatter, Andres & Brenner, 2012).

Os conhecimentos recentes acerca dos mecanismos etioldgicos da esquizofrenia
mostram que, ndo sé o tratamento, mas também o ambiente em que o doente vive e 0
tipo de estimulacdo que recebe, sdo determinantes na forma como a doenca evolui e no
nivel de recuperacdo social que é atingido (Falloon, McGill, Boyd & Pederson, 1987; Herz
& Lamberti, 1995; McFarlane et al., 1995, 2003; Gongalves-Pereira, Xavier & Fadden,
2007). Conforme ja referido, dados atuais referem que se obtém melhores resultados
guando a abordagem da doenca é feita de forma integrada, incluindo intervengdes
familiares (Hervas, 2008). Assim, o envolvimento ativo da familia no processo de
tratamento passou a ser considerado de extrema importancia, pelo que se comegaram a
implementar intervencdes de psicoeducacdo familiar. Estas tém-se revelado muito
eficazes na prevencao de recaidas e dos reinternamentos, contribuindo para melhorar a
recuperacao das pessoas com esquizofrenia, e para preservar a saude fisica e mental dos
seus familiares, bem como a qualidade de vida (Falloon et al., 1987; Herz & Lamberti,
1995; McFarlane et al., 1995, 2003; Lehman et al., 2004; Brito, 2006; Gongalves-Pereira et
al., 2007).



Os familiares dos doentes com esquizofrenia estdo expostos a uma elevada
sobrecarga e tém frequentemente uma emoc¢do expressa elevada, pelo que
seguidamente abordaremos este tema.

Sobrecarga Familiar e Emogdo Expressa

Nos anos 60, as instituicdes psiquiatricas e a propria psiquiatria sofreram uma
série de criticas, sendo uma delas o corte radical do doente relativamente ao seu meio
social de origem, quando institucionalizado (Goffman, 1987). Assim, comecou a ser
considerado o processo de desinstitucionalizagdao dos doentes mentais em Portugal, a Lei
de Saude Mental de 1998 consagra que a prestacdo de cuidados é promovida
prioritariamente ao nivel da comunidade de forma a evitar o afastamento dos doentes do
seu meio habitual e a facilitar a sua reabilitacdo e insercdo social (Lei n2 36/98).

Com o inicio do processo de desinstitucionalizacdo psiquidtrica, o papel da familia
como cuidadora informal aumentou, aumentando também os estudos acerca da
sobrecarga familiar (Borba, Schwartz & Kantorski, 2008). A partir desta altura a
responsabilidade dos cuidados no dia-a-dia dos doentes mentais graves passou a ser da
familia, na maior parte dos casos sem qualquer preparacdo, envolvendo um enorme
esforco mental e fisico que origina um turbilhdo de emog¢Ges negativas como angustia,
ansiedade, medo e culpa (Brito, 2006). Estes sentimentos podem ser gerados pela luta
frustrante contra a doenca psiquidtrica (Yacubian & Neto, 2001).

Estima-se que, na comunidade portuguesa, mais de 70% dos doentes mentais
graves nao estudam nem trabalham e que 9 em cada 10 doentes com esquizofrenia e em
idade ativa vivem numa situacdo de dependéncia da sua familia (Brito, 2006).

A verdade é que, apds a fase aguda da esquizofrenia e mesmo depois de
desaparecerem ou atenuarem os sintomas positivos, permanecem frequentemente os
sintomas negativos, como a inibicdo, a falta de interesse e de iniciativa para o
desempenho das atividades de vida diaria e para o trabalho e as dificuldades no
funcionamento social e no relacionamento interpessoal. Como consequéncia, ocorre uma
incapacidade permanente e baixo nivel de qualidade de vida, tanto na pessoa doente
como na familia. Como referem vdrios autores sdo precisamente estes sintomas

negativos e ndo propriamente os sintomas mais tipicos da doenca (delirios e alucinagdes)



0s que mais perturbam a familia e o relacionamento familiar. Uma das explicacdes para
este fato é que na maioria dos casos os familiares ndo os reconhecem como relacionados
com a doenca atribuindo-os a caracteristicas da personalidade do doente (Brito, 2006).

A familia vivencia uma situagao de desgaste psiquico devido a varios fatores como:
o impacto do diagndstico, a necessidade de adaptacdo a uma nova realidade, o estigma
social, a dependéncia e as implicagcdes da cronicidade da doenga psiquidtrica que podem
produzir sobrecarga, conflitos, sentimentos de incredulidade, perda do controle, stress e
medo de recaidas e do comportamento do doente durante as crises (Borba et al., 2008).

Outra dificuldade para as familias, destacada por Stein, Diamond e Factor (1990),
gue leva também a sobrecarga, é o tipo de acompanhamento habitualmente facultado
pelos servicos de saude mental, quase sempre passivo, precdrio e de curta duracao.
Perante isto, as familias véem-se confrontadas com o facto de terem de acompanhar o
doente praticamente sozinhas, sem estarem, no entanto, preparadas para o fazerem
(Loukissa,1995; Martinez, Nadal, Beperet & Mendiéroz, 2000).

Assim, varios estudos tém comprovado que a presenca de um doente mental na
familia origina uma avultada sobrecarga para os seus membros (Borba et al., 2008; Brito,
2006; Jungbauer, Wittmund, Dietrich & Angermeyer, 2003; Rose, 1996; Loukissa, 1995).

A sobrecarga é vista na sua dimensdo objetiva e/ou subjetiva. A primeira é mais
concreta e de maior intensidade estando relacionada com as causas reais que a
convivéncia com a perturbacdao mental impde, enquanto que a sobrecarga subjetiva é
abstrata e refere-se ao universo dos sentimentos (Awad & Voruganti, 2008; Borba et al.,
2008; Leal, Sales, Ibafiez, Gine & Leal, 2008).

Assim sendo, a sobrecarga objetiva reporta-se as consequéncias negativas
concretas e observaveis que advém da presenca do doente mental na familia. Exemplos
disto sdo as perturbacdes na vida social e profissional, as perdas financeiras, as
perturba¢des no relacionamento entre os membros da familia, bem como as tarefas
adicionais que a familia precisa de realizar para cuidar de todos os aspetos da vida do
doente (higiene, transporte, controle da medicacdo, alimentacdo, lazer, compras,
consultas). Além disto, acrescem as consequéncias, a conduta problematica do doente

com que a familia se vé confrontada, como: agressividade, atitudes sexuais inadequadas,



comportamentos que perturbam a rotina de casa, abuso de dlcool ou drogas e tentativas
de suicidio (Borba et al., 2008, Maurin & Boyd,1990; Tessler & Gamache, 2000; Martens &
Addington, 2001).

A sobrecarga subjetiva estd relacionada com a percegao ou avaliagdo pessoal do
familiar sobre a situacdo, abrangendo as reacdes emocionais e os sentimentos de estar a
sofrer uma sobrecarga atribuida a presenga do doente mental na familia. Assim, refere-se
a pensamentos e sentimentos negativos, preocupacées e/ou tensdo psicoldgica (Maurin
& Boyd, 1990; St. Onge & Lavoie,1997). Nos sentimentos negativos incluem-se o
desamparo, a culpa, a tristeza, a perda semelhante ao luto. Como agravante, a natureza e
o estigma da doenca mental podem provocar sentimentos de vergonha face aos outros
(Tessler & Gamache, 2000).

Diversos estudos indicam que a sobrecarga afeta a saude mental dos familiares,
principalmente a sobrecarga subjetiva (Maurin e Boyd, 1990). Assim, pode originar
perturbacdes psiquidtricas, como, ansiedade e depressdo, que acontecem mais
frequentemente nas mulheres que cuidam dos seus filhos ou maridos doentes. Tendo em
conta a cronicidade da doenca mental, o familiar estd sujeito ao efeito prolongado do
evento stressor envolvido, na experiéncia quotidiana de cuidar do doente (Martens e
Addington, 2001; Rammohan, Rao & Subbakrishna, 2002).

Foi na década de 70 que emergiu um enorme interesse pelo estudo e intervencao
terapéutica nas familias de doentes psicéticos crénicos, no seguimento dos trabalhos
iniciados por George Brown, que comprovou haver maior taxa de recaidas nos doentes
gue viviam em casa de familiares do que naqueles que viviam sozinhos ou com outros
doentes. Esta diferenca nas recaidas foi conferida a dimensdao emocional das familias, na
altura denominada por clima emocional familiar. Operacionalizado pela andlise das
entrevistas realizadas aos familiares dos doentes, este passou a designar-se por emocao
expressa (Reis, 2004; Leff & Vaughn, 1985). Esta é avaliada através do criticismo e das
atitudes positivas. Assim, gquanto maior o criticismo e menor as atitudes positivas da
familia em relacdo ao doente, mais elevada é a emocao expressa. Verificou-se ainda que
guando a emocao expressa das familias era baixa os doentes recaiam menos do que

guando era alta. Num estudo de replicacdo efetuado por Reis, Chainho & Antdnio (2000)



constatou-se que em familias com emocdo expressa elevada a taxa de recaidas foi de 51%
e em familias com emocao expressa baixa foi de 15%, ao longo de um ano (Reis, 2004).
Yacubian & Neto (2001) referem que utentes com esquizofrenia que vivem com familiares
com uma emogao expressa alta tem um risco de recaida duas vezes superior aos que
vivem com familiares com uma emocao expressa baixa, no espaco de 9 meses apods a alta
hospitalar. Além disso, varios estudos indicam que os doentes com esquizofrenia que
vivem com familiares com emocdo expressa baixa tem uma melhor recuperacdao do que
aqueles que vivem com familiares com emogdo expressa alta. Este facto foi reconfirmado
em estudos de replicagdo, alguns deles efetuados em diferentes culturas. Por este motivo
a emogao expressa obteve uma aceitagdo generalizada e levou ao desenvolvimento de
estudos e programas de intervenc¢ao familiar com vista a diminuicdo da emogao expressa
de alta para baixa. Foram realizados varios estudos de programas de intervencao familiar,
todos visando a reducdo das recaidas dos doentes com esquizofrenia que vivem com a
familia. Estes programas eram vantajosos tanto para os doentes, como para as familias e
os servicos de saude. Reduzindo as recaidas diminuiriam os reinternamentos e as suas
consequéncias negativas. Para além disto, melhoraria a capacidade de adaptacdo das
familias a presenca de um doente mental crénico no seio familiar por lhes ser
proporcionado maior suporte social, informacao acerca da doenga e do seu tratamento e
competéncias para lidar com o doente (Reis, 2004). Seguidamente esta tematica serd
aprofundada.
Intervencgdes Psicoeducativas a Familiares de Doentes com Esquizofrenia

A esquizofrenia pode ser considerada como uma doencga de toda a familia, e nao
apenas, do utente esquizofrénico, uma vez que ha um impacto consideravel na saude
mental de todos os seus membros. Quando um membro da familia tem uma doenca
mental grave, a familia tem de lidar com uma mudanca significativa na sua vida, um
acontecimento terrivel que causa muito sofrimento e pesar pela perda de uma crianga ou
relacdo até entdo promissora (Safier, 1997 como citado em Townsend, 2011).

Torna-se, assim, imprescindivel o envolvimento do papel da familia no cuidado ao
utente esquizofrénico, sendo necessarias intervencdes de suporte para impedir ou

retardar a recaida e ajudar a mante-lo na comunidade.



A psicoeducacdo pode definir-se como um conjunto de abordagens que tem como
objetivos ajudar os doentes e seus familiares a aprender o que necessitam sobre a doenca
mental e a dominar novas formas de lidar com ela e com os problemas do quotidiano,
bem como reduzir o stress familiar, providenciando suporte social e encorajamento,
permitindo um enfoque no futuro mais do que um remoer moérbido do passado
(Gongalves-Pereira at al., 2006; Lucksted, A, McFarlane, W., Downing, D. & Dixon, L.,
2012).

As intervengbes psicoeducativas, no consenso patrocinado pela World
Schizophrenia Fellowship, em 1998, contemplam dois objetivos fundamentais: conseguir
os melhores resultados clinicos e funcionais para a pessoa com doenca mental, através de
abordagens que integrem a colaboracdao entre os profissionais de saude, familias e
doentes e aliviar o sofrimento dos membros da familia, apoiando-os nos seus esforcos
para potenciar a reabilitacdo da pessoa que cuidam (Gongalves-Pereira at al., 2006).

Os programas de psicoeducacdo realizados devem fornecer informacado acerca da
doencga e sua evolugdo e sugestdes para um coping eficaz, tendo como objetivos reduzir a
probabilidade de recaida do utente e prevenir o aparecimento de uma doeng¢a mental em
familiares ndo afetados anteriormente (Pfammatter et al., 2012, Townsend, 2011).

As primeiras abordagens foram criadas enquanto interven¢des familiares tendo
como objetivo primario a diminuicdo da taxa elevada de emocado expressa na familia ao
melhorar o conhecimento da doenga e desenvolver as suas competéncias de gestdo da
mesma. Tém vindo a desenvolver-se intervencdes psicoeducativas centradas na gestdo da
doenca envolvendo diversas abordagens: 1) abordagem com uma familia apenas; 2)
abordagens multifamiliares com e sem a inclusdo das pessoas com esquizofrenia; 3)
abordagem com as pessoas com esquizofrenia, em formato individual ou em grupo; 4)
abordagem bimodal, com as pessoas com esquizofrenia e seus familiares em sessées de
grupos separados. Conforme demonstrado em diferentes meta-analises realizadas nos
ultimos anos, as intervencOes psicoeducativas realizadas em grupos de familiares sdo as
mais eficazes em termos quantitativos e qualitativos, ndo tendo nenhum modelo de
intervencdo psicolégica no tratamento da esquizofrenia evidenciado eficacia superior

(Pfammatter et al., 2012).



Mueser & Glynn (como citado em Yacubian & Neto, 2001) definiram quatro metas
principais da psicoeducacao familiar, sendo elas: 1) legitimar a doenga mental que visa
promover a aceitacdo familiar da doenca, reconhecer os limites que a doenca impde ao
doente, desenvolver expectativas realistas e reduzir as responsabilidades do doente; 2)
reduzir as emocgdes negativas dos membros da familia, diminuindo a culpa, ansiedade,
depressao, raiva e isolamento, mostrar que nao estdo sozinhos, fornecer um espirito de
colaboracdo na luta contra a doenca; 3) recrutar a cooperacdao dos membros da familia
com o plano de tratamento, explicando intervenc¢des farmacoldgicas e psicoldgicas e
ajudando os familiares a reforcar a participa¢do do doente no tratamento; 4) melhorar as
habilidades familiares para monitorar a doenca, reconhecendo sinais precoces de recaida
e mudangas em sintomas persistentes, saber como se comportar para impedir recaidas
procurando ajuda profissional e monitorar a adesdo ao tratamento e os efeitos
secunddrios da medicacdo.

Neste sentido o presente estudo de investigacdo pretende dar o seu contributo
para melhor compreender e avaliar a eficicia de um programa psicoeducativo para

familiares de utentes com esquizofrenia usado em contexto hospitalar.

Método
Desenho do estudo

Este estudo pretende testar a eficacia de um programa psicoeducativo na
diminuicdo da sobrecarga familiar e emocdo expressa. Para isso, foram criados dois
grupos de familiares de utentes com esquizofrenia. O primeiro foi submetido a um
programa psicoeducativo intitulado “Psicoeducacdo para familiares de utentes com
esquizofrenia”, constituido por 7 sessdes. O segundo ndo teve qualquer intervencao,
servindo de controlo. Ambos os grupos foram avaliados em dois momentos, no inicio do
estudo (pré-teste) e no final do estudo (pds-teste), com o mesmo intervalo de tempo.
Amostra

A amostra foi constituida por 20 sujeitos divididos em dois grupos. O grupo

experimental ficou composto por 10 sujeitos (60% feminino) com uma média de idades
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de 49,9 (DP=14,36) e com escolaridade predominante correspondente ao 32 ciclo (30%) e
ensino secundario (30%), sendo o grau de parentesco maioritario pai/mae (60%).

O grupo de controlo ficou constituido por 10 sujeitos (100% feminino) com uma
média de idades de 49,1 (DP=15,31), com escolaridade predominante correspondente ao
ensino secundario (40%), tendo a maioria dos sujeitos grau de parentesco pai/mae (60%).

As restantes carateristicas da amostra podem ser visualizadas no quadro 1.

Quadro 1. Caracteristicas sociodemogrdficas da amostra em estudo

Variaveis Amostra (n= 20)
Grupo Experimental Grupo de Controlo

(n=10) (n=10)
Idade M=499;DP=14,36 M=49,1;DP=15,31
Min-Max 18-68 21-69
Género
Feminino 6 (60%) 10 (100%)
Masculino 4 (40%) 0
Estado Civil
Casado [n (%)] 6 (60%) 6 (60%)
Divorciado [n (%)] 3 (30%) 3 (30%)
Solteiro 1(10%) 0
Viavo [n (%)] 0 1(10%)
Habilitagdes Literarias
12 ciclo (1-42ano) [n (%)] 2 (20%) 2 (20%)
22 ciclo (5-62 ano) [n (%)] 1(10%) 2 (20%)
32 ciclo (7-92 ano) [n (%)] 3 (30%) 1(10%)
Ensino Secunddrio (10-122 ano) [n (%)] 3 (30%) 4 (40%)
Formacao Universitaria [n (%)] 1(10%) 1(10%)
Situacao Profissional
Empregado [n (%)] 7 (70%) 6 (60%)
Desempregado [n (%)] 2 (20%) 1(10%)
Aposentado/Reformado [n (%)] 1(10%) 3 (30%)
Parentesco
Pai/Mae 6 (60%) 6 (60%)
Conjuge 3 (30%) 1(10%)
Irmaos 1(10%) 1(10%)
Outros 0 2 (20%)

Seguem-se as caracteristicas dos utentes com esquizofrenia, familiares dos

participantes que caracterizam a amostra.
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No grupo experimental (70% masculino) a média de idades é de 33,7 (DP=14,99) e
o estado civil predominante é solteiro (70%). No grupo de controlo (90% masculino) a
média de idades é de 36,8 (DP=11,77) e o estado civil predominante é solteiro (80%). Em
ambos os grupos a situacdo profissional é de 100% de inatividade. As restantes

carateristicas da amostra podem ser visualizadas no quadro 2.

Quadro 2. Caracteristicas sociodemogrdficas dos utentes (familiares da amostra em

estudo)
Variaveis Amostra (n= 20)
Grupo Experimental Grupo de Controlo

(n=10) (n=10)
Idade M =33,7; DP = 14,99 M =36,8; DP =11,77
Min-Max 19-66 24-59
Género
Feminino 3 (30%) 1(10%)
Masculino 7 (70%) 9 (90%)
Estado Civil
Casado [n (%)] 3 (30%) 1(10%)
Divorciado [n (%)] 0 1(10%)
Solteiro 7 (70%) 8 (80%)
Habilitagdes Literarias
19 ciclo (1-4%ano) [n (%)] 2 (20%) 2 (20%)
22 ciclo (5-62 ano) [n (%)] 0 2 (20%)
32 ciclo (7-92 ano) [n (%)] 5 (50%) 5 (50%)
Ensino Secundario (10-122 ano) [n
(%)] 3 (30%) 1 (10%)
Situacdo Profissional
Desempregado [n (%)] 8 (80%) 8 (80%)
Reformado por invalidez [n (%)] 2 (20%) 2 (20%)

Instrumentos de Avaliagéo

O instrumento de avaliagao utilizado foi o Questionario de Problemas Familiares
(FPQ) que foi desenvolvido pelo Instituto de Saude Publica de Roma e pelo Departamento
de Psiquiatria da Universidade de Napoles (Morosini et al., 1991), destinado em primeiro
lugar para a avaliacdo do impacto das perturbacdes mentais graves neste tipo de doentes
e secundariamente a avaliacdo da eficdcia das intervengdes familiares psicoeducativas,

gue os autores consideraram como um resultado da convergéncia do modelo de
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sobrecarga objetiva/subjetiva com o modelo das emocgdes expressas. Foi traduzido e
validado para a versdao portuguesa por Miguel Xavier e Caldas de Ameida do
Departamento de Salude Mental da Faculdade de Ciéncias Médicas de Lisboa. Pode ser
aplicado aos familiares de doentes com perturbagdes mentais graves, prestadores de
cuidados, desde que ndo manifestem défices cognitivos que impecam a compreensao do
mesmo (Xavier, Pereira, Corréa & Almeida, 2002).

Assim, o FPQ pretende avaliar as atitudes da familia relativamente ao doente a luz
da teoria das emogdes expressas, a que se associou um conjunto de questdes relativas ao
sofrimento emocional dos familiares de doentes com perturbagdes mentais graves. Foi
construido na sua versdo original na lingua inglesa. Estruturalmente, trata-se de um
instrumento de auto-preenchimento constituido por 29 itens obrigatérios, que abrange
as areas de repercussao da doenca na familia (interaccdo familiar, rotina familiar, lazer,
trabalho, saude mental, saude fisica, rede social), necessidade de supervisdao, apoio dos
técnicos, preocupacao, estigma e sentimentos de culpa, apresentando ainda trés sec¢des
associadas, para avaliacdo do impacto sobre outros filhos existentes e das implicacdes
econdmicas diretas e indiretas. Cada item é cotado segundo uma escala de tipo Likert,
com quatro ou cinco opgdes possiveis. E constituido por cinco dimensdes: sobrecarga
objetiva, sobrecarga subjetiva, apoio recebido de profissionais e/ou rede social, atitudes
positivas para com o doente e criticismo. O intervalo de tempo avaliado pelo FPQ est3
relacionado aos dois meses anteriores ao momento do preenchimento, exceto nos itens
14, 56 e 57, para os quais o periodo estipulado é de um ano. Este instrumento apresenta
caracteristicas psicométricas satisfatérias. A fiabilidade quantificada pelo teste K de
Cohen demonstra valores de r compreendidos entre 0,65 e 0,96 (Xavier et al, 2002).

Neste estudo apenas foram avaliados os fatores sobrecarga objetiva, sobrecarga
subjetiva, atitudes positivas e criticismo, uma vez que o objetivo do estudo é avaliar a
sobrecarga familiar e a emocgdo expressa.

Procedimentos

Apds aprovacdo pela Comissdo de Etica e Conselho de Administracdo do Centro

Hospitalar Baixo Vouga, E.P.E., foi selecionada uma amostra de forma aleatéria de

utentes da consulta externa do Departamento de Psiquiatria e Saude Mental desta
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instituicdo. Estes utentes tém como diagndstico esquizofrenia, sem outro diagndstico
psiquiatrico associado. Apds selecionados os utentes, foi constituida a amostra em
estudo, correspondente aos seus familiares (prestadores de cuidados), grupo
experimental (N=10) e grupo de controlo (N=10).

A recolha de informacbes que caracterizam a amostra foi realizada no
Departamento de Psiquiatria e Saude Mental do Centro Hospitalar Baixo Vouga, E.P.E.
através de uma avaliacdo inicial individual com os familiares. Estes familiares foram
convocados telefonicamente e por carta para a sessao de avalia¢do, pela investigadora do
estudo. Nesta sessdo, e mediante entrevista, foram avaliados os critérios de inclusdo,
esclarecidos os objetivos da intervencdo e conhecido o interesse e a viabilidade da
participacdo de cada familiar no estudo de investigacdo. Apds a selecdo da amostra,
constituida pelos familiares que aceitaram participar no estudo, foram formados dois
grupos, um grupo experimental e um grupo de controlo. Os critérios de exclusdao foram a
capacidade cognitiva reduzida dos familiares, familiares de utentes que além da doenga
eram também consumidores de drogas e familiares com doenca mental.

Depois de esclarecidos os objetivos do estudo, garantida a confidencialidade dos
dados auferidos e obtido o consentimento informado (Anexo 1), foi aplicado a cada
familiar o questionario de problemas familiares (FPQ) (Anexo 2). Foram esclarecidas todas
as duvidas de preenchimento apds explicacdo acerca do mesmo.

Dentro do grupo experimental, foram constituidos dois subgrupos de 6 familiares.
Procedeu-se a implementacdo do programa de psicoeducacdo familiar, que teve a
duracdo de 7 sessdes, uma vez por semana, em cada grupo, com a duragdo de
aproximadamente 90 minutos, orientadas por uma terapeuta. No primeiro grupo a
intervencdo decorreu entre os dias 15 de marc¢o e 6 de maio de 2013 e no segundo grupo
entre os dias 13 de maio e 4 de julho de 2013.

O programa de intervencao utilizado neste estudo foi baseado no que se encontra
implementado no servico de Hospital de Dia do Departamento de Psiquiatria e Saude
Mental do Centro Hospitalar Baixo Vouga, E.P.E. que foi cedido e adaptado do Programa
Integrado de Recuperagdo Psicossocial da instituicdo Irmas Hospitaleiras do Sagrado

Coracdo de Jesus e é baseado no livro “Guia para Familiares de Doentes Mentais” da
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Federacdo Nacional das Associacdes de Familias Pro-Saude Mental (Basteiro, 2007), tendo
sido adaptado para a populagdo. E um programa de orientacdo cognitivo-
comportamental que comporta os seguintes temas: objetivos da psicoeducacao, papel da
familia como provedora de cuidados, definicio de saude mental e doenga mental,
definicdo de psicose/esquizofrenia, sinais e sintomas, causas, etapas e decurso da
doenga, prevencdo de recaidas, estratégias para lidar e agir nos momentos de crise,
relacionamento e comunicacdo familiar, tipos de tratamento, neurobiologia e
medicamentos, articulagdo familias/profissionais, servigos e recursos disponiveis e lei da
salde mental. Este programa esta de acordo com o padronizado por varios autores, entre
os quais Pfammatter et al. (2012), Leal et al. (2008) e Brito (2006).

Para além da exposicdo e discussdo dos varios temas do programa projetados em
power point, foi permitida uma ventilacdo das emocgdes, com partilha de experiéncias, e
foram esclarecidas todas as duvidas. Assim, foi realizada uma espécie de catarse
emocional, onde foi permitido aos familiares transmitirem tudo aquilo que sentiam em
relacdo ao seu familiar doente num espag¢o onde se sentiam compreendidos e onde
puderam verificar que ndo estavam sozinhos, pela partilha de sentimentos entre os varios
familiares presentes.

Na ultima sessdo foi entregue o Guia para Familiares de Doentes Mentais da
Federacdo Nacional das Associacbes de Familias Pro-Saude Mental com traducdo de
Mario Hipdlito e edicdo de 2007.

A intervengdo familiar decorreu como complemento dos cuidados habituais ao
utente. Todos continuaram a ter consultas médicas e de enfermagem regulares, tanto no
grupo experimental, como no grupo de controlo. Alguns utentes frequentaram o hospital
de dia e outros a equipa de salude mental comunitaria, como habitualmente, em ambos
0S grupos.

Ao longo do programa dois dos familiares desistiram pelo que foram excluidos do
estudo.

Foi aplicado novamente o questionario FPQ apds 4 meses do inicio do programa

psicoeducacional para familiares em ambos os grupos (experimental e de controlo).



15

Ap0ds a recolha dos questiondrios os dados foram introduzidos no SPSS (Statistical
Package for Social Sciences) 22 para o Windows e no Cliff’s Delta Calculator, tendo sido
sujeitos a algumas andlises que posteriormente permitiram a formulacdo das conclusdes
do estudo.

Andlise Estatistica

Ap0s a recolha das informacdes, realizada através do instrumento que compde o
programa de avaliacdo, foi construida uma base de dados, no programa estatistico SPSS
(Statistical Package for Social Sciences), versdao 22.0. Foram introduzidos os dados e
realizada a codificagdo das varidveis em analise. Posteriormente efetuou-se o
procedimento estatistico dos dados, onde foram realizadas analises descritivas, analises
de comparacgdo de grupos (amostras independentes e amostras emparelhadas) e célculo
do tamanho dos efeitos. As andlises descritivas referem-se as varidveis sociodemograficas
que tem como objetivo caracterizar a amostra do estudo. Devido ao nimero reduzido da
amostra, recorreu-se a utilizacdo de testes ndo paramétricos. Para a comparacdo dos
resultados obtidos no pré e pds-teste em ambos os grupos, foi utilizado o teste de
Wilcoxon para amostras emparelhadas e para a comparacdo dos resultados do grupo
experimental com o de controlo foi utilizado o Mann-Whitney Test e o célculo do

tamanho dos efeitos foi realizado através do teste ndo paramétrico delta de Cliff.

Resultados

As andlises efetuadas centraram-se no estudo de quatro variaveis do questionario,
sobrecarga objetiva, sobrecarga subjetiva, atitudes positivas e criticismo.

Efetuou-se o Mann-Whitney Test para avaliar se as varidveis em estudo diferem
significativamente na avaliacdo pré e pds programa psicoeducacional nos dois grupos (cf.
guadros 3 e 4).

Em relacdo ao momento antes do programa verificou-se que apenas a variavel
criticismo apresentou diferencas significativas, sendo que no grupo experimental
(M=1,70; DP=0,25) e no grupo de controlo (M=2,23; DP=0,75). Verifica-se um nivel mais

elevado de criticismo no grupo de controlo.
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Quadro 3. Andlise das diferencas entre os dois grupos antes do programa

psicoeducacional

Grupo Grupo de
experimental controlo
u P

(N=10) (N=10) A

M (DP) M (DP)
Fator 1 — Sobrecarga objetiva 2,20 (0,54) 2,49 (0,98) 46 0,762
Fator 3 — Sobrecarga subjetiva 2,63 (0,65) 2,66 (1,15) 48,5 0,909
Fator 4 — Atitudes positivas 2,52 (0,55) 2,01 (0,43) 24,5 0,051
Fator 5 — Criticismo 1,70 (0,25) 2,23 (0,75) 24,5 0,045 -0,43

Relativamente ao momento apds o programa verificou-se que apenas as varidveis
atitudes positivas e criticismo apresentaram diferencas estatisticamente significativas,
sendo que na varidvel atitudes positivas no grupo experimental (M=2,73; DP=0,47) e no
grupo de controlo (M=2,08; DP=0,52) e na varidvel criticismo no grupo experimental

(M=1,27; DP=0,34) e no grupo de controlo (M=2,08; DP= 0,54). Verifica-se um nivel mais

baixo de atitudes positivas e mais elevado de criticismo no grupo de controlo.

Quadro 4. Andlise das diferenc¢as entre os dois grupos apds o programa psicoeducacional

Grupo Grupo de
experimental controlo u P A
(n=10) (n=10)
M (DP) M (DP)
Fator 1 — Sobrecarga objetiva 1,67 (0,32) 2,29 (0,95) 33 0,198
Fator 3 — Sobrecarga subjetiva 2,05 (0,38) 2,53 (1,02) 43 0,591
Fator 4 — Atitudes positivas 2,73 (0,47) 2,08 (0,52) 16 0,010 0,60
Fator 5 — Criticismo 1,27 (0,34) 2,08(0,54) 7,5 0,001 -0,51
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Grafico 1. Médias dos dois grupos apds o programa psicoeducacional

B Grupo experimental

17 B Grupo de controlo
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Efetuou-se o teste de Wilcoxon para avaliar se as varidaveis em estudo diferem
significativamente na avaliacdo pré e pds programa psicoeducacional em cada um dos
grupos (experimental e controlo) (cf. quadros 5 e 6).

Em relacdo ao grupo experimental, verificaram-se diferencas estatisticamente
significativas com o programa psicoeducacional nas varidveis, sobrecarga objetiva
(p=0,037), sobrecarga subjetiva (p=0,007) e criticismo (p=0,016). Especificamente, estas
variaveis apresentaram valores superiores antes do programa psicoeducacional do que
apdés o programa, a sobrecarga objetiva passou de (M=2,20; DP=0,54) para (M=1,67;
DP=0,32); a variavel sobrecarga subjetiva diminuiu de (M=2,63; DP=0,65) para (M=2,05;
DP=0,38) e a variavel criticismo alterou de (M=1,70; DP=0,25) para (M=1,27; DP=0,34).

Quadro 5. Andlise das diferengas antes e apds a intervengdo no grupo experimental

Pré-teste Pos-teste
(n=10) (n=10) Z p A
M (DP) M (DP)
Fator 1 — Sobrecarga objetiva 2,20(0,54) 1,67(0,32) -2,091 0,037 0,62

Fator 3 — Sobrecarga subjetiva 2,63(0,65) 2,05(0,38) -2,677 0,007 0,31
Fator 4 — Atitudes positivas 2,52 (0,55) 2,73(0,47) -1,620 0,105
Fator 5 — Criticismo 1,70(0,25) 1,27(0,34) -2,410 0,016 0,20
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Grafico 2. Médias antes e apds a intervengdo no grupo experimental
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O grupo de controlo, ndo sujeito ao programa psicoeducacional, ndo apresentou

diferencas estatisticamente significativas no pré e pds teste.

Quadro 6. Andlise das diferen¢as antes e apds a intervengdo no grupo de controlo

Pré-teste Pos-teste
(n=10) (n=10) z p
M (DP) M (DP)
Fator 1 — Sobrecarga objetiva 2,49 (0,98) 2,29 (0,95) -1,021 0,307
Fator 3 — Sobrecarga subjetiva 2,66 (1,15) 2,53 (1,02) -0,841 0,400
Fator 4 — Atitudes positivas 2,01 (0,43) 2,08 (0,52) -0,302 0,763
Fator 5 — Criticismo 2,23 (0,75) 2,08 (0,54) -0,420 0,674

Discussao

Com este estudo de investigacdo pretendeu-se avaliar o impacto da esquizofrenia
na familia e a eficdcia da aplicagdo de um programa psicoeducacional na sobrecarga
familiar e na emocao expressa.

Apds analise da amostra conclui-se que a maior parte dos familiares, cuidadores

informais, sdo do género feminino, sendo o grau de parentesco maioritario pai/mae.
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Verificou-se que a maioria dos participantes no estudo possuia um grau de escolaridade
bastante satisfatério, o que possibilitou uma adequada apreensdo da mensagem
transmitida, ao longo das sessGes de psicoeducacdo. Esta caracterizacdo é semelhante a
amostra utilizada no estudo de validagao do questiondrio FPQ, a familiares de individuos
com o diagnodstico de esquizofrenia, seguidos no Departamento de Psiquiatria e Saude
Mental do Hospital de S3o Francisco Xavier (Xavier et al., 2002). Num outro estudo
realizado no Hospital Psiquiatrico Magalhdes Lemos, por Guedes (2008), utilizando o
mesmo questiondrio, as caracteristicas da amostra sdao também semelhantes.

Assim, estudos apontam que, a maioria dos familiares, prestadores de cuidados,
dos utentes com esquizofrenia sdo do género feminino e sdo os seus pais. Em relacdo aos
dados dos utentes com esquizofrenia foi possivel verificar que 100% estdo
desempregados ou reformados por invalidez o que aumenta a sobrecarga familiar. Estes
dados aproximam-se do que nos refere Brito (2006) quando estima que, na comunidade
portuguesa, mais de 70% dos doentes mentais graves ndo estudam nem trabalham e que
9 em cada 10 utentes com esquizofrenia e em idade ativa vivem numa situag¢ao de
dependéncia da sua familia. Os dados da amostra deste estudo vdo de encontro ao que
nos dizem diversos autores, ao afirmarem que as pessoas com esquizofrenia precisam de
apoio constante em relagdo a diversas areas da sua vida, e vivem, na maioria dos casos,
dependentes da sua familia (Pereira & Almeida, 1999; Mueser, Torrey, Lynde, Singer &
Drake, 2003; Torrey, 2006; Afonso, 2010).

Em relacdo a comparacdo de ambos os grupos antes da aplicacdo do programa,
verificou-se que estes sdao semelhantes nos fatores sobrecarga objetiva, sobrecarga
subjetiva e atitudes positivas, verificando-se diferencas estatisticamente significativas
apenas no fator criticismo. Este fator € menor no grupo experimental do que no grupo de
controlo.

Analisando os resultados de ambos os grupos verificamos que existe uma
sobrecarga objetiva e subjetiva elevada na amostra em estudo. Os valores da média
nestas varidveis sdo superiores ao estudo realizado por Xavier et al. (2002) na validacdo
do questionario FPQ, o que nos indica uma maior sobrecarga nos familiares da amostra

do presente estudo de investigacdo. Estes resultados vdao de encontro ao esperado, uma
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vez que varios estudos tém comprovado que a presenca de um doente mental na familia
origina uma avultada sobrecarga para os seus membros (Borba et al., 2008; Brito, 2006;
Jungbauer, Wittmund, Dietrich & Angermeyer, 2003; Rose, 1996; Loukissa, 1995).

Ap0ds a aplicagdo do programa, entre os grupos, verifica-se que existem diferencgas
estatisticamente significativas no fator atitudes positivas e que se mantém diferencas
significativas em relagdo ao fator criticismo. Embora antes da aplicacdo do programa esta
diferenca entre os dois grupos, no fator criticismo, ja existisse e ja fosse menor no grupo
experimental, o tamanho do efeito aumentou verificando-se uma diminui¢do do A, de -
0,43 para -0,51, passando de um tamanho pequeno a médio para médio a grande. Estes
resultados parecem indicar que existiram diferencas possivelmente potenciadas pelo
programa implementado, uma vez que os sujeitos de ambos os grupos mantiveram todas
as intervencdes adicionais estaveis e a Unica alteracdo foi a participacdo (ou nao
participacdo) no programa. Embora os fatores sobrecarga objetiva e sobrecarga subjetiva
ndo tenham apresentado diferencas significativas estatisticamente comparando ambos os
grupos apos a intervencao, todos eles apresentaram diferencas nas médias superiores ao
momento antes da intervencdo, tendo o grupo experimental resultados mais positivos em
todos os fatores.

Na comparagdao do grupo experimental antes e apds o programa, apesar do
tamanho reduzido da amostra, conseguiram-se verificar melhorias estatisticamente
significativas tanto na diminuicdo da sobrecarga familiar (objetiva e subjetiva) como na
diminuicdo do criticismo. Em termos de interpretacado clinica do d de Cohen (alternativa
paramétrica do delta de Cliff e a partir da qual, através de uma analise de
correspondéncias, é possivel uma interpretacdo mais completa do tamanho dos efeitos),
efeitos a partir de 0,50 significam melhorias clinicamente significativas. Assim, podemos
concluir que, em relacdo a sobrecarga objetiva, ocorreram melhorias clinicamente
significativas (A=0,60). Em relacdo a sobrecarga subjetiva e criticismo as diferencas foram
pequenas a médias, tendo melhores resultados na sobrecarga subjetiva. Em relacdo ao
fator atitudes positivas, apesar de ndo termos obtido diferencas estatisticamente

significativas, conseguimos aumentar estas atitudes nos familiares (aumento da média de
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2,52 para 2,73), e obtemos diferencas estatisticamente significativas no momento pds
intervengdo em relagao ao grupo de controlo.

No grupo de controlo ndo obtivemos diferencas significativas no pré e pés teste.
Apesar de haver diferengas nas médias, estas sdo muito reduzidas, o que parece indicar
gue as diferencas obtidas no grupo experimental se podem dever a implementacdo do
programa psicoeducacional, uma vez que ambos 0s grupos mantiveram as restantes
intervencdes que tém em comum, consultas médicas, frequéncia de hospital de dia e
equipa de salde mental comunitaria.

Através da analise dos resultados, o programa parece ter conseguido diminuir a
sobrecarga familiar e a emocdo expressa, o que vai de encontro ao referido por diversos
autores em relagdo a importancia da psicoeducacdao familiar na reducdo da emocgao
expressa e sobrecarga familiar (Yacubian & Neto, 2001). Parece-nos ainda que a reducao
da sobrecarga familiar foi superior a reducdo da emocgdo expressa através da andlise delta
de Cliff.

Estudos recentes semelhantes, como os de Sharif, Shaygan & Mani (2012), Nasr &
Kausar (2009), Leal et al. (2008), Cheng & Chan (2005), Berglund, Vahlne & Edman (2003)
e Penn & Mueser (1996), encontraram resultados idénticos relativamente a reducdo da
sobrecarga familiar com a aplicagdo de um programa psicoeducacional a familiares de
utentes com esquizofrenia. O estudo de Berglund, Vahlne & Edman (2003) revelou ainda
um aumento das atitudes positivas dos familiares apds o programa psicoeducacional
relativamente ao familiar com esquizofrenia. J4 no estudo de Guedes (2008), as atitudes
positivas diminuiram estatisticamente, contrariamente ao que aconteceu neste estudo.

Como conclusao final, parece-nos que, a psicoeducacdo familiar é importante na
reabilitacdo dos utentes com esquizofrenia, uma vez que como nos indicam Herz &
Lamberti (1995), McFarlane et al. (1995, 2003) e Gongalves-Pereira et al. (2007), os
conhecimentos recentes acerca dos mecanismos etioldgicos da esquizofrenia mostram
gue, ndo so o tratamento, mas também o ambiente em que o doente vive e o tipo de
estimulacdo que recebe, sdo determinantes na forma como a doenca evolui e no nivel de
recuperacdo social que é atingido. Hervas (2008) acrescenta que se obtém melhores

resultados quando a abordagem da doenca é feita de forma integrada, incluindo
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intervengdes familiares. Além disso, conforme referem diversos autores como Falloon et
al. (1987), Herz & Lamberti (1995), McFarlane et al. (1995, 2003), Lehman, et al. (2004),
Brito (2006), e Gongalves-Pereira et al. (2007), a psicoeducacao familiar tém-se revelado
muito eficaz na prevencdo de recaidas e dos reinternamentos, contribuindo para
melhorar a recuperacao das pessoas com esquizofrenia e para preservar a salde fisica e
mental dos seus familiares, bem como a qualidade de vida.

Assim, através da andlise da revisdao da literatura e dos resultados desta
investigacdo, parece-nos crucial que as familias fagam parte integrante do processo de
reabilitacdo do utente com esquizofrenia, devendo ser consideradas como uma peca
fundamental deste puzzle incontornavel que compde esta perturbacdo mental grave.
Mais importante que o conhecimento da doencga proporcionado pelo programa de
psicoeducacdo, é a alianca terapéutica estabelecida entre o profissional e o familiar e o
sentirem que ndo estdo sozinhos nesta longa caminhada e que ndo sdo os Unicos a viver
este problema. Estudos futuros poderdo analisar de forma mais aprofundada esta relacado
entre relagdo terapéutica, programas psicoeducativos e sobrecarga.

Relativamente a eficicia da psicoeducacdo familiar nas recaidas e
reinternamentos é nosso objetivo avaliar a posteriori o nUmero de internamentos dos
utentes, familiares da amostra deste estudo, tanto do grupo experimental como do de
controlo, para verificar se vai de encontro ao referido pela literatura acerca desta
tematica, conforme ja referido. Desta forma, a eficicia do programa sera avaliada
também em relacdo a estas variaveis, de extrema importancia no que respeita a ganhos
em saude. Além disto, serd aplicado novamente o questiondrio FPQ apds um ano, para
funcionar como follow up.

A elaboracdo desta investigacdo foi de extrema importancia para o nosso
desenvolvimento profissional tendo sido muito gratificante pois ultrapassou a simples
realizacdo de uma dissertacao para conclusdao do Mestrado. Uma vez que o programa de
psicoeducacdo familiar era apenas utilizado no servico de Hospital de Dia do
Departamento de Psiquiatria e Saude Mental, sendo aplicado apenas a familiares de
utentes deste servico, foi uma mais-valia o seu alargamento aos familiares de todos os

utentes pertencentes ao departamento. Como projetos para o futuro pretende-se dar
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continuidade a este trabalho, iniciando este programa de psicoeducacdao a todos os
familiares de utentes com o primeiro surto psicético, permitindo uma intervengao
precoce. Para além da inclusdo da familia neste programa, pretende-se ainda
implementar um programa de psicoeduca¢dao para os utentes, formando dois grupos
separados (utentes/familiares). Assim, tendo elaborado esta investigagdio num
Departamento de Psiquiatria e Saude Mental com um tema que nos é aliciante, todo o
processo envolvente funcionou como a podlvora para futuros projetos na area da salude
mental grave neste mesmo departamento englobando-os na atividade profissional e
dando continuidade a futuros estudos de investigacao.

Como nos referem Gongalves-Pereira et al (2006) uma das desvantagens das
intervencdes familiares a utentes com esquizofrenia em grupo é a fraca taxa de adesao.
Esta foi, sem duvida, a maior dificuldade sentida na elaboracdo deste estudo de
investigacdao, uma vez que as perspetivas seriam obter uma amostra maior. A maioria dos
motivos de recusa verbalizados pelos familiares foi o fator econdmico. Para colmatar esta
entrave uma das hipdteses é a realizacdo de sessdes de psicoeducagdo mais préximas da
comunidade, envolvendo as equipas de saude mental comunitaria. Para combater esta
dificuldade, o estudo poderia ter sido alargado a outras instituices, mas tal ndo foi
possivel devido ao curto espaco de tempo para a realizagdo do mesmo.

Para finalizar, sugerimos que em futuros estudos de investigacdo, se avaliem os
motivos que levam os familiares a ndo aderirem a estes programas de intervenc¢ao para
gue depois possam ser analisadas estratégias de intervencao.

Gostariamos ainda de acrescentar que, o facto da maior parte dos cuidadores
informais dos utentes com esquizofrenia serem os seus pais e estes serem, na sua maioria
solteiros e ndao terem qualquer atividade profissional, levanta uma questado relevante:
“Qual o destino dos utentes com esquizofrenia quando ndo tiverem familia?”. Esta é uma
guestdo que deve preocupar o sistema nacional de saude, ficando aqui mais uma

sugestdo para um estudo de investigacao futuro.
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ANEXOS



Anexo 1 — Formulario de Consentimento Informado



Consentimento Informado

No ambito do Mestrado em Psicologia Clinica e da Saude da Universidade de Aveiro, em
colaboracdo com o Departamento de Psiquiatria e Saude Mental do Centro Hospitalar
Baixo Vouga, E.P.E., Lara Pinho, enfermeira desta instituicdo e aluna do mestrado, esta a
realizar um estudo relacionado com a Psicoeducacdo em Familiares de Doentes com
Esquizofrenia.

Objetivo e procedimento da investigagao

Nesta investigacdo pretende-se avaliar a eficdcia e pertinéncia de intervencdes
psicoeducativas com familiares de doentes com esquizofrenia, através da criacdo de
grupos, prevendo-se a realizacdo de 10 sessdes (incluindo sessdes individuais).

Na primeira e na ultima sessao serd aplicado o questiondrio de problemas familiares
(F.P.Q.) que pretende analisar a eficacia do programa e a pertinéncia da sua continuidade
com outras familias, no futuro.

Riscos para o participante

O estudo ndo apresenta qualquer risco para o participante.

Beneficios para o participante

A sua participagdo contribuird para aumentar os seus conhecimentos relativamente a
esquizofrenia e a forma de lidar com o seu familiar, permitindo-lhe esclarecer todas as
duvidas. Permitird ainda um melhor contato com o sistema de saude.

Custos para o participante

Nao existe qualquer custo direto pela sua participacao neste estudo.

Confidencialidade

A informagdao fornecida ou quaisquer dados recolhidos serdo mantidos em
confidencialidade.

Natureza voluntdria da participacao

A participacdo nesta investigacdo é voluntdria. Mesmo concordando em participar,
poderd abandonar a investigacdo a qualquer momento, sem qualquer penalizacdo,
devendo para o efeito comunica-lo ao investigador.

Informagao de contacto

Caso tenha alguma questdo quanto a esta experiéncia deverd contactar a
investigadora/enfermeira responsavel pela mesma, Lara Pinho, através do e-mail
laramgp@hotmail.com.

Foi-me dada a oportunidade de leitura deste consentimento informado e foi-me
explicado o procedimento da investigacdo. Foi-me dada permissdo para colocar questdes
acerca da investigacdo e essas questdes foram-me explicadas. Estou preparado/a para
participar no projeto acima descrito.

Data_ /_ /

Nome e Assinatura do participante
Data__ /_/

O investigador



Anexo 2 — Questionario de Problemas Familiares (FPQ)



Departamento de Avaliacdo de Servigos de Satude Departamento de Psiquiatria
Instituto Nacional de Saude Escola Médica
Roma, Italia 2* Universidade de Napoles

FAMILY PROBLEMS QUESTIONNAIRE

(F.P.Q.)
QUESTIONARIO DE PROBLEMAS FAMILIARES

Este questionario tem por objectivo investigar as situacoes vividas por si e pela sua
familia em relagdo a doenga de ......................... (a que nos referiremos como S neste
questiondrio). Para cada pergunta, escreva por favor a sua resposta no espago
providenciado, ou marque o quadrado perto ou acima da resposta que melhor se
adequa ao seu caso.

Toda a informacdo permanecera estritamente confidencial e sera protegida pelas
regras que se aplicam a conduta profissional

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

Edigdo de Setembro de 1997

Nao escrever neste espago

Centro N°
Caso N°
Ficheiro N°

Data (dia/més/ano) ||

Codigo do investigador
Tempo de avaliacao 11 g
Baseline Follow-up

Versao Portuguesa: Miguel Xavier, J.M.Caldas de Almeida
Departamento de Saude Mental — Faculdade de Ciéncias Médicas de Lisboa

A reprodugdo e utilizagdo deste questionario estd dependente da autorizagdo dos autores da versdo
portuguesa (FCM-UNL, Depart. de Satide Mental, Campo Martires da Patria, 130, 1169-056, Lisboa)



Questionario de Problemas Familiares 2

Para algumas perguntas inclui-se a op¢do “7: ndo se aplica”, para o caso de a
situa¢do descrita na pergunta nunca ter ocorrido. Por favor use esta opg¢do quando
apropriada.

1) (3) QUANDO AS COISAS CORREM ESPECIALMENTE MAL, POSSO PEDIR A OUTRAS
PESSOAS (FAMILIARES OU AMIGOS QUE NAO VIVEM CONNOSCO) PARA AJUDAR OU DAR
APOIO A NOSSA FAMILIA.

Néo Posso pedir Posso pedir a Posso pedir
auma duas ou trés a mais do
pessoa pessoas que trés

pessoas

2) (4) JA RECEBI INFORMACAO, FORNECIDA POR PROFISSIONAIS DE SAUDE, ACERCA DE
COMO PROCEDER QUANDO S SE PORTA MAL OU DE MODO PERIGOSO.

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

fazer

3) (5 NUMA EMERGENCIA ENVOLVENDO S, ESTOU CONFIANTE QUE OS MEUS
FAMILIARES OU AMIGOS ME AJUDARAO.

Nada Um pouco Bastante Completamente
confiante

4) (6) NUMA EMERGENCIA ENVOLVENDO S, ESTOU CONFIANTE QUE SEREI
IMEDIATAMENTE AJUDADO/A POR PROFISSIONALIS.

Nada Um pouco Bastante Completamente
confiante

5) (9) OS MEDICOS TOMAM CONTA DE S E AJTUDAM-NO/A.

Muito Bastante Pouco Nada
6) (10) AS ENFERMEIRAS TOMAM CONTA DE S E AJUDAM-NO/A.

Muito Bastante Pouco Nada
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7) (14) NOS ULTIMOS DOIS MESES, TIVE DE FICAR ACORDADO/A OU DE ACORDAR
DURANTE A NOITE POR CAUSA DOS PROBLEMAS DE S.

‘
Todas as Muitas As vezes Nunca
noites vezes

8) (15) NOS ULTIMOS DOIS MESES, TIVE DE NEGLIGENCIAR OS MEUS PASSATEMPOS E AS
COISAS QUE GOSTO DE FAZER NO MEU TEMPO LIVRE, PARA TOMAR CONTA DE S.

‘
Sempre Muitas As vezes Nunca
vezes

9) (16) NOS ULTIMOS DOIS MESES, TIVE DIFICULDADE EM SAIR NOS FINS-DE-SEMANA
POR CAUSA DESTA SITUACAO.

Nao se aplica, ndo costumo sair Sempre Muitas As vezes Nunca
nos fins-de-semana vezes

10) (17) NOS ULTIMOS DOIS MESES, TIVE DIFICULDADE EM RECEBER AMIGOS OU
FAMILIARES EM CASA, POR CAUSA DESTA SITUACAO.

‘
Sempre Muitas As vezes Nunca
vezes

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

Aconteceu Aconteceu Aconteceu Nunca
sempre muitas algumas  aconteceu

VEZEeS VezZes

12) (19) NOS ULTIMOS DOIS MESES, POR CAUSA DO ESTADO EM QUE SE ENCONTRA 8,
TIVE DIFICULDADE EM LEVAR A CABO O MEU TRABALHO OU ACTIVIDADES
DOMESTICAS HABITUAIS, OU VI-ME OBRIGADO A FALTAR AO TRABALHO OU AS AULAS

‘
Sempre Muitas As vezes Nunca
vezes

13) (20) NOS ULTIMOS DOIS MESES, PARA TOMAR CONTA DE S, TIVE DE NEGLIGENCIAR
OUTROS MEMBROS DA FAMILIA (POR EXEMPLO FILHOS, CONJUGE, ETC.).

Nao se aplica, ndo vive nenhum Sempre Muitas As vezes Nunca
outro familiar conosco vezes
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Questionario de Problemas Familiares 4

14) (21) NO ULTIMO ANO, TIVE DIFICULDADE EM FAZER FERIAS, POR CAUSA DESTA
SITUACAO.

Nao se aplica, ndo costumo fazer  Sim, foi Sim, tive Sim, tive Nao, nao
férias impossivel muitas algumas tive
dificuldades dificuldades qualquer
dificuldade

15) (29) NOS ULTIMOS DOIS MESES, SENTI QUE NAO SERIA CAPAZ DE SUPORTAR ESTA
SITUACAO POR MAIS TEMPO.

‘
Todos os Muitas As vezes Nunca
dias vezes

16) (30) NOS ULTIMOS DOIS MESES, QUANDO ESTAVA SOZINHO/A, CHOREI OU SENTI-ME
DEPRIMIDO/A POR CAUSA DESTA SITUACAO.

‘
Todos os Muitas As vezes Nunca
dias vezes

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

Muito Bastante ~ Um pouco Nada

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

‘
Nao se aplica, nunca fui a um Sempre Muitas As vezes Nunca
local publico com S vezes

19) (37) (S6 para os pais do doente) SINTO-ME CULPADO PORQUE ACREDITO QUE EU OU O
MEU CONJUGE PODEMOS TER TRANSMITIDO A DOENCA A S.

Muito Bastante ~ Um pouco Nada
culpado culpado culpado culpado
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20) (38) SE S NAO TIVESSE ESTE PROBLEMA, TUDO ESTARIA BEM COM A NOSSA A
FAMILIA.

‘

Estou Penso isso  As vezes Nunca
convencido com penso isso  penso isso
disso frequéncia

21) (47) QUANDO PENSO COMO S ERA ANTES E COMO ELE/ELA E AGORA, SINTO-ME
DESAPONTADO.

Muito Bastante ~ Um pouco Nada

22) (48) NOS ULTIMOS DOIS MESES, SENTI-ME SATISFEITO COM A MANEIRA COMO S
AJUDOU EM CASA.

Nao se aplica, S ndo costuma Completamente Bastante Um pouco Nada
ajudar em casa

23) (54) NOS ULTIMOS DOIS MESES, QUANDO S SE COMPORTAVA DE UMA MANEIRA
INVULGAR, ERA PORQUE ESTAVA A TENTAR ESTORVAR.

Nao se aplica, S nunca se Sempre Muitas As vezes Nunca
comportou de uma maneira vezes
invulgar

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

Sempre Muitas Um pouco Nada
vezes

25) (58) MESMO QUE NAO FOSSEMOS NOS (MEMBROS DA FAMILIA), HAVERIA SEMPRE
ALGUEM PARA TOMAR CONTA DE S.

Sim, Sim, em Sim, em Nao
certamente muitos alguns
aspectos aspectos

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

Muito Bastante ~ Um pouco Nada
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27) (62) ESTOU CONVENCIDO DE QUE S POSSUI QUALIDADES OU TALENTOS ESPECIAIS
(POR EXEMPLO, E MUITO INTELIGENTE, PERCEPTIVO OU SIMPATICO, OU TOCA UM
INSTRUMENTO MUSICAL MUITO BEM).

Sim, Sim, em Sim, em Nao
completamente  muitos alguns
aspectos  aspectos

Em caso afirmativo, por favor eSPecifiUe.................ccccueiiiiriiiniiiiiieeeee et

28) (63) NOS ULTIMOS DOIS MESES, A IDEIA DE ME AFASTAR DE S PASSOU-ME PELA
CABECA.

‘
Todos os Muitas As vezes Nunca
dias vezes

29) (64) LEVANDO TUDO EM CONTA, CONSEGUI RETIRAR ALGO DE POSITIVO DESTA
SITUACAO

Nada Um pouco Bastante Definitivamente

30-37) (67-74) DURANTE OS ULTIMOS DOZE MESES, APROXIMADAMENTE QUANTO
DINHEIRO FOI GASTO PELA FAMILIA PARA COBRIR HONORARIOS DE MEDICOS E
PSICOLOGOS, CUSTOS DE HOSPITALIZACAO, ENFERMAGEM E OUTROS SERVICOS
(EXCLUINDO MEDICAMENTOS) SEM SER REEMBOLSADA?

[0] HEEEENEE

38-45) (75-82) DURANTE OS ULTIMOS DOZE MESES. APROXIMADAMENTE QUANTO
DINHEIRO FOI GASTO PELA FAMILIA COM CURANDEIROS OU OUTRAS FORMAS
SEMELHANTES DE TERAPIA ALTERNATIVA?

[0] HEEEENEE

46-53) 83-90) DURANTE OS ULTIMOS DOZE MESES, QUANTO DINHEIRO FOI GASTO PELA
FAMILIA EM MEDICAMENTOS PARA A DOENCA DE S SEM SER REEMBOLSADA?

[0] HEEEENEE
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HA FILHOS MENORES DE 12 ANOS A VIVER NA SUA CASA ?

Sim Nao
Se sim, responda as duas questoes seguintes:

54) (39) SINTO QUE A PRESENCA DE S AFECTA NEGATIVAMENTE A VIDA SOCIAL DOS
MEUS FILHOS (DESEMPENHO ESCOLAR, ACTIVIDADES DE LAZER, ETC.).

Naio se aplica, ndo tenho filhos Estou Pensoisso  As vezes Nunca
convencido com penso isso  penso isso
disso frequéncia

55) (41) SINTO QUE A PRESENCA DE S AFECTA NEGATIVAMENTE O BEM-ESTAR
PSICOLOGICO DOS MEUS FILHOS (POR EX. CHORAM, FICAM AMEDRONTADOS,
AGRESSIVOS OU TIMIDOS).

Naio se aplica, ndo tenho filhos Estou Penso isso  As vezes Nunca
convencido com penso isso  penso isso
disso frequéncia

Actualmente, esta empregado ?

Sim Nao
Se sim, responda as duas questoes seguintes:

56) (22) NO ULTIMO ANO, A MINHA SITUACAO PROFISSIONAL FOI AFECTADA PELO
ESTADO DE S.

Naio se aplica, ndo trabalheino  Sim, pedi Sim, mudei Sim, mudei Nao
ano passado, independentemente uma para um para um
da situagdo de S reforma trabalho trabalho

antecipada menos com menos
ambicioso  horas ou
menos
exigente

57) (23) NO ULTIMO ANO, TIVE DE TRABALHAR MAIS (VOLTAR AO TRABALHO, FAZER
HORAS EXTRAORDINARIAS, ETC.) PARA FAZER FACE AS DESPESAS.

Nao se aplica, ndo trabalhei no  Sim, tive de Sim, tive de Sim, tive de Nao
ano passado, independentemente  trabalhar trabalhar trabalhar
da situacdo de S mais todo o mais por mais por
ano varios varias
meses semanas
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58-60) (91-93) QUANTO TEMPO DEMOROU A RESPONDER A ESTE QUESTIONARIO?

minutos I:l:l

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

Factor 1= Sobrecarga objectiva - Items**: 14, 15, 16, 17, 18, 19, 20, 21, 29, 30, 37
Factor 2= Ajuda recebida - Items: 3*, 4*, 5% 6*, 9, 10, 58
Factor 3= Sobrecarga subjectiva - Items: 29, 30, 34, 35, 38, 47
Factor 4= Atitudes positivas - Items: 48, 55, 60, 62
Factor 5= Criticismo - Items: 54, 63, 64*
Secgoes adicionais: 22 e 23 custos indirectos, € 67, 75, 83
39 e 41 sobrecarga em criangas
* Inverter o valor do resultado (e.g., 1=4, 2=3, 3=2, 4=1)
Nota: o nimero entre paréntesis corresponde a0 mesmo item com a numeragdo da
versdo prévia do instrumento.

** please refer to numbering between brackets, if present.
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