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Nota introdutoria



O presente documento corresponde a uma dissertagao de candidatura
ao grau de Mestre em Psiquiatria e Saude Mental pela Faculdade de Medicina
da Universidade do Porto. Este trabalho — “Integracéo social e condi¢cbes de
vida dos doentes com esquizofrenia: o exemplo da regido do Tamega e Sousa”
— foi elaborado sob a orientagdo do Professor Doutor Orlando von Doellinger.
Na sua redacgao néo foi adoptado o Acordo Ortografico de 1990.

Este documento encontra-se dividido em duas partes. A primeira, um
enquadramento teodrico intitulado “Integragcdo dos doentes com esquizofrenia
na sociedade”, consiste numa revisao narrativa da literatura publicada sobre o
tema, tendo como objectivo tragar uma visdo sumaria, mas compreensiva, das
dificuldades e desafios que os doentes com esquizofrenia enfrentam em
relagédo a inclusdo na comunidade, bem como as interveng¢des que apresentam
maior evidéncia cientifica de eficacia. Tenta-se ainda caracterizar o apoio
clinico, institucional, governamental e social disponibilizado aos doentes com
esquizofrenia em Portugal.

A segunda parte, ‘Living conditions of patients with schizophrenia
spectrum disorders in the region of “Tamega e Sousa” (Portugal)”, encontra-se
redigida em inglés e corresponde a um artigo original resultante de uma
investigacéo realizada pelo candidato. Neste estudo pretendeu-se avaliar o
grau de apoio social e familiar que os doentes com esquizofrenia dispdem na
regido do Tamega e Sousa, caracterizar a situagao financeira destes doentes
e comparar o seu enquadramento socioecondmico com o do restante pais e
da Europa. O artigo foi aceite para publicagdo na revista “International Journal
of Social Psychiatry” (https://doi.org/10.1177/0020764020962534), revista
cientifica indexada com factor de impacto de 1.439, tendo sido elaborado de

acordo com as normas da mesma.

Na seccdo Anexos encontram-se compilados documentos relavantes
relacionados com a evolugdo do projecto de investigacdo, em particular o
protocolo do projecto e a posterior adenda, bem como os pareceres da
Comissdo de Etica do Centro Hospitalar do Tamega e Sousa. Foi ainda
disponibilizado para consulta o material electronico utilizado para divulgacao
dos resultados preliminares do estudo nos congressos nacional e europeu de
Psiquiatria. As referéncias bibliograficas encontram-se organizadas de acordo
com o estilo da American Psychological Association (sétima edi¢cdo).
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A esquizofrenia

A esquizofrenia é uma sindrome psiquiatrica irreversivel, cronica, com
episodios de agudizagdo, sendo uma das doengas mais incapacitantes e com
maior impacto econdémico a nivel mundial, afectando cerca de 20 milhdes de
pessoas (GBD 2017 Disease and Injury Incidence and Prevalence
Collaborators, 2018). Caracteriza-se por alteragbes significativas na
percepcado, pensamentos, humor e comportamento. A quinta edicdo do
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders [Manual de Diagndstico
e Estatistica das Perturbagdes Mentais] da American Psychiatric Association
(2013), uma das referéncias mundiais para o diagnostico e categorizagao das
perturbagdes mentais, descreve e colige os sintomas da esquizofrenia em trés
categorias: sintomas positivos, negativos e cognitivos.

Os sintomas positivos, também designados de psicéticos, incluem os
sintomas de distorcdo da realidade (alucinagdes e delirios), bem como
desorganizagdo do pensamento e comportamento. Alucinagdes sao
experiéncias vivas, claras e fora do controlo voluntario, em tudo semelhantes
a percepcao normal, mas que ocorrem sem um estimulo externo. As
alucinagdes auditivas na forma de vozes sao as mais comuns na esquizofrenia,
podendo, no entanto, ocorrer em qualquer modalidade sensorial. Delirios sao
crengas falsas, irredutiveis perante a argumentagdo logica e que n&o sado
passiveis de mudanca quando confrontadas com evidéncias contrarias. O
conteudo dos delirios pode incluir uma variedade alargada de tematicas (por
exemplo, persecutoria, autorreferencial, somatica, religiosa, grandiosa).

Os sintomas negativos sao conceptualizados como uma auséncia ou
diminuicdo de processos normais, ou seja, se por um lado os sintomas
positivos consistem em sintomas produtivos, os sintomas negativos sao
sintomas deficitarios. Os sintomas negativos mais proeminentes na
esquizofrenia sdo o embotamento afectivo e a avolicdo, mas a alogia,
anedonia, apatia e isolamento social sdo também frequentes. Por fim, a
expressao sintomatica da esquizofrenia pode incluir ainda sintomas cognitivos
que se repercutem na funcionalidade do individuo, nos quais se incluem

défices ou comprometimento da atencgao, da capacidade de inferir a intengao



de terceiros, da memoria declarativa, da memdéria de trabalho, da velocidade
de processamento, da linguagem e de outras fungbes executivas.

O diagnéstico clinico, segundo este manual, é realizado através da
identificacdo destes conjuntos de sintomas, juntamente com a presenca de
disfuncdo social ou ocupacional, por pelo menos seis meses, na auséncia de
outro diagnostico que possa explicar o quadro. Os primeiros sintomas ocorrem
tipicamente entre o final da adolescéncia e meados dos 30 anos, com o pico
de incidéncia nos homens no inicio dos 20 anos e em mulheres no final dos 20
anos. Em linha com o desenvolvimento da doenga na transigao para a idade
adulta, a esquizofrenia é considerada uma perturbacdo do
neurodesenvolvimento, sendo o seu afloramento influenciado por complexas
interac¢des de multiplos factores de risco genéticos e ambientais, factores que
individualmente n&o séo suficientes para o desenvolvimento de doenga (Owen
et al., 2016).

Existem varias patologias orgénicas associadas a esquizofrenia. Os
doentes com esquizofrenia tendem a ter um estilo de vida pouco saudavel
(dieta pobre, tabagismo, consumo excessivo de alcool e sedentarismo), o que
aumenta o risco de doencas cardiovasculares, que, apesar de comuns, sao
diagnosticadas tardiamente e insuficientemente tratadas (Laursen et al., 2014).
Adicionalmente, os farmacos antipsicoticos podem ter efeitos colaterais
deletérios a nivel metabdlico. Esta maior carga de doenga € responsavel por
aumento de risco de morte precoce 2 a 3 vezes superior a populagéo geral, o
que resulta numa esperanca média de vida reduzida em cerca de 20 anos
(Laursen et al., 2014).

A (des)institucionalizagao

A primeira instituicdo asilar europeia, o Bethlem Royal Hospital, foi
fundada em 1247 em Londres (Allderidge, 1971). O termo “asilo” deriva das
antigas instituicdes religiosas que forneciam refugio aos doentes mentais.
Antes da criacdo destas instituicdes as pessoas com doengas mentais ou
dificuldades de aprendizagem eram cuidadas quase inteiramente pelas suas

10



familias. Aqueles que ndo possuiam este apoio acabavam em situacédo de
sem-abrigo (Allderidge, 1971). Até final do século XVIII os asilos psiquiatricos
tinham um caracter isolacionista, punitivo e repressivo, o que se veio a alterar
com o advento do “tratamento moral”’, uma abordagem ao doente mental
baseada no cuidado psicossocial humano e personalizado. Este novo
paradigma de cuidado, que emanou dos principios introduzidos pela revolugao
francesa, foi desenvolvido a partir da crengca que as pessoas com doencga
mental sofrem de uma patologia fora do seu controlo, motivo pelo qual devem
ser tratados com compaixao e compreenséo, e que lhes deve ser assegurada
a dignidade como seres humanos (Greenblatt, 1992).

Durante o curso do século XIX o numero de asilos na Europa
multiplicou-se e o numero de pessoas consideradas alienadas aumentou
consideravelmente. Em Portugal o primeiro hospital psiquiatrico, o Hospital de
Rilhafoles em Lisboa, foi inaugurado em 1848 e projectado para albergar 300
doentes, sendo que em 1862 ja contava com 516 doentes institucionalizados
(Sena, 1884/2003). Apenas em 1883 foi inaugurado o segundo hospital
psiquiatrico, no Porto, através do legado testamentario do 1.° Conde de
Ferreira. As bases legais do acompanhamento médico a pessoas com doenga
mental s6 surgiram em 1911 através da publicagao do “Decreto de Assisténcia
aos Alienados”, que potenciou o alargamento da estrutura assistencial e asilar
do pais (cerca de um século apods o resto da Europa) (Conselho Nacional de
Saude, 2019). Na sequéncia deste Decreto foram inaugurados o Hospital Julio
de Matos (1942) em Lisboa, o Manicoémio Sena (1943) e o Hospital Sobral Cid
(1945) em Coimbra, o Hospital Psiquiatrico do Lorvao (1959) e o Hospital
Magalhdes Lemos no Porto (1962) (Alves, 2004).

No entanto, com o advento da psicofarmacologia na década de 50 do
século passado o paradigma volta a alterar-se, e 0 modelo psiquiatrico asilar
comega a ser preterido em favor dos cuidados ambulatoriais, atribuindo-se um
maior enfoque aos contextos social e ambiental. (Alves, 2004). Esta alteracao
decorreu a diferentes velocidades a nivel mundial e é reflectida em Portugal
na Lei da Saude Mental de 1963, que apontava a importancia da promoc¢ao da
saude mental e a reabilitacdo da doenga mental (Diario do Governo, 1963).
Neste ambito deu-se entdo inicio ao processo de desinstitucionalizacdo dos
doentes mentais graves, com a progressiva transferéncia dos cuidados das
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instituicbes para a comunidade, reconhecendo o direito destas pessoas a uma
vida social e laboral plena (Patel et al., 2018). Devido a falta de
regulamentacgao, este processo foi sendo atrasado em Portugal e sé avangou
efectivamente a partir de 2009 na sequéncia da entrada em vigor do Plano
Nacional de Saude Mental (2007-2016). Este definiu como um dos seus
objectivos principais a prestacéo de cuidados de proximidade na comunidade
e delineou as estratégias para a reforma dos servicos de saude mental
(Coordenagao Nacional para a Saude Mental [CNSM], 2008).

Promocao da qualidade de vida

Com a implementacéo do processo de desinstitucionalizag¢ao, o foco do
tratamento dos doentes com esquizofrenia passou para a promog¢édo de um
estilo de vida independente e da qualidade de vida. Este conceito de qualidade
de vida é um constructo genérico, multidimensional e abstracto, que pretende
traduzir o bem-estar fisico, mental e social de um individuo. O conceito, e seus
determinantes, tém evoluido ao longo do tempo, o que levou a Organizagao
Mundial de Saude a tentar uniformiza-lo, definindo-o como “a percepg¢ao do
individuo sobre a sua posi¢cédo na vida, no contexto da cultura e dos sistemas
de valores nos quais ele vive, e em relagdo ao seus objectivos, expectativas,
padrées e preocupagdes” (The World Health Organization Quality of Life
Assessment, 1995).

No caso dos doentes com esquizofrenia, apesar de naturalmente
partilharem muitos dos determinantes dos restantes individuos da sociedade,
existem factores cruciais relacionados com as caracteristicas da doenca, o seu
curso e o seu tratamento. Um estudo recente realizado em 8 hospitais
portugueses, que avaliou 268 doentes com esquizofrenia, demonstrou que a
qualidade de vida nestes doentes € influenciada positivamente pelo facto de
possuirem emprego, ndo terem hospitalizagdes nos ultimos 5 anos e estarem
satisfeitos com o suporte social (Guedes de Pinho et al., 2018). Foram também
apontados como preditores de pior qualidade de vida, noutro estudo, a

existéncia de sintomas depressivos ou negativos graves e um melhor
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funcionamento neuropsicologico (Narvaez et al., 2008). Outras caracteristicas
demograficas e clinicas relacionadas com uma melhor qualidade de vida sé&o
o sexo feminino, o menor grau de escolaridade, a maior duragédo da doenga e
a utilizagdo de maiores doses de antipsicoticos (Hofer et al., 2005).

No que diz respeito ao desempenho cognitivo, este pode ter efeitos
opostos na qualidade de vida. Por um lado, um baixo desempenho cognitivo
pode induzir um pior status funcional e, consequentemente, reduzir a qualidade
de vida (Norman et al., 2000). Por outro lado, maiores capacidades cognitivas
potenciam o insight, diminuindo o bem-estar e aumentando o risco de reacgdes
depressivas e de comportamentos suicidarios (Narvaez et al.,, 2008). Este
impacto do insight na qualidade de vida, ou da falta dele, foi apontado como
um dos responsaveis pela associagdo entre a maior gravidade da doencga e
uma melhor qualidade de vida (Karow & Pajonk, 2006).

Além disso, as condi¢des de vida sdo também um compreensivel factor
nesta equacdo. Na senda do processo de desinstitucionalizacdo foi
demonstrado que um maior grau de autonomia dos doentes e um sentido de
comunidade estdo significativamente associados a maior qualidade de vida
(Mercier & King, 1994).

Integragdo na comunidade

Independentemente do curso e evolugdo da doenca, as pessoas com
esquizofrenia ambicionam e valorizam a autodeterminagdo e a
autossuficiéncia, capacidades intrinsecas a condi¢cado humana. Apesar da facil
compreensao empatica desta realidade, a mesma foi confirmada por estudos
observacionais. Um estudo realizado nos paises nordicos (Dinamarca, Suécia,
Noruega e Islandia), no qual foram entrevistados 418 doentes com
esquizofrenia, demonstrou que individuos que tém acesso a habitagao
independente apresentam melhor qualidade de vida, percepcdo de maior
independéncia, de autocontrolo e de privacidade, uma rede social mais
extensa e relagbes afectivas mais compensadoras (Hansson et al., 2002).
Adicionalmente, segundo o estudo de Mclnerney et al. (2018), que
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acompanhou durante 10 anos um conjunto de doentes com um periodo prévio
de institucionalizagdo prolongado, verifica-se que a transferéncia para a
comunidade se associa a uma melhoria a longo prazo da qualidade de vida e
da funcionalidade social, em particular ao nivel das capacidades instrumentais
e de comunicagao e da melhoria das relagdes sociais.

Varias equipas de investigacdo tém-se debrugado sobre os
determinantes de uma maior inclusdo na comunidade, tendo sido reportado
qgue o sexo feminino e a idade mais tardia de inicio da doenca estao associados
a melhores condigdes de vida (Malla et al., 2000) e que um melhor status social
global se associa ao nascimento em area rural (Munk-Jgrgensen & Mortensen,
1992). Aparentemente o ambiente rural confere alguma protecgédo social a
estes doentes, o que se pode reflectir num melhor prognéstico da doenga. Nao
s6 os doentes que habitam as areas rurais apresentam uma maior integracao
no mercado laboral (Munk-Jgrgensen & Mortensen, 1992), como também
mantém mais contactos sociais (Schomerus et al., 2007). No entanto, dada a
escassez de estudos que especificamente avaliem a vivéncia de doentes com
esquizofrenia nos meios rurais, admite-se que os determinantes de qualidade
de vida nestes contextos possam ser dispares. Por exemplo, um estudo
realizado na Nigéria demonstrou que a correlagdo, nesse pais, entre as
condi¢cdes de vida e a qualidade de vida é frustre (Adewuya & Makanjuola,
2010).

E entdo perceptivel que assungbes generalistas ndo reflectem a
totalidade da experiéncia humana e que a validade dos estudos se pode
circunscrever apenas a populacdo amostral. Por exemplo, no que concerne a
capacidade de autonomia, o anteriormente disposto ndo foi comprovado para
todos os individuos, variando de acordo com as caracteristicas individuais. No
caso de pessoas com baixo funcionamento psicossocial a integragcdo em
habitagcdes apoiadas ou protegidas, ou mesmo a institucionalizagdo, podem
ser a melhor alternativa (Salokangas, 2006). Estes casos, nos quais a total
desinstitucionalizagdo podera néo ser a resposta ideal, requerem, no entanto,
a existéncia de instituicdes adaptadas, de forma a optimizar e adequar a
resposta terapéutica. Tal como apontado por Taylor et al. (2009), deve-se
privilegiar uma integragdo das instituigbes na comunidade, permitir a

flexibilidade de procedimentos e de rotinas, evitar a sobrelotagédo e garantir a
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privacidade dos residentes. Estes autores defendem ainda que devem ser
disponibilizados programas reabilitativos com intervengdes psicoterapéuticas
e psicoeducacionais, assim como oportunidades de emprego apoiado,
evitando estratégias de contencéo restritivas e promovendo o envolvimento do
doente no seu processo terapéutico. E, pois, necessario adaptar as respostas
na comunidade as caracteristicas individuais de cada doente.

Uma reviséo realizada por Marshall & Lockwood (2000), do Cochrane
Schizophrenia Group, comprovou que a implementacdo de um tratamento
comunitario assertivo, assente numa abordagem perseverante na qual a
equipa continua a contactar doentes pouco colaborantes e a promover a
adesao terapéutica, é clinicamente eficaz na gestdo de casos de doentes com
altas taxas de internamento e demonstrou beneficios relativamente ao
tratamento comunitario padrao. Os doentes que recebem estes tratamentos
assertivos mantém-se mais frequentemente em contacto com os servigos e
apresentam menor taxa de hospitalizacdo. Além disso, nos casos em que o
internamento é necessario, a sua duracdo tende a ser menor, 0 que se
repercute de forma positiva nas despesas hospitalares. Apesar do tratamento
assertivo ndo se distinguir pelo impacto no funcionamento social global, esta
revisdo mostrou existir um impacto superior ao tratamento padrdo nas
condigbes de habitabilidade e na taxa de empregabilidade. Adicionalmente,
quando comparado o tratamento comunitario assertivo com as intervencdes
reabilitativas psicossociais realizadas em contexto hospitalar, verifica-se que a
abordagem comunitaria se distingue pela associagdo a uma maior redug¢ao da

taxa e duracao dos internamentos, promovendo também maior autonomia.

A importancia do suporte social e o impacto nos cuidadores

A existéncia de uma rede social de suporte € essencial para facilitar o
processo de integragdo na comunidade, assumindo um papel indispensavel no
fornecimento de informacdes aos doentes e no apoio e assisténcia pratica
durante periodos de stress (Beels, 1981). O suporte social satisfatorio é ainda

um factor protector na evolugao da doencga, associando-se a uma redug¢ao na
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frequéncia e na duracéo de internamentos hospitalares (Vazquez Morejon et
al., 2018) e € um determinante da recuperagéo funcional (Roosenschoon et al.,
2019). Neste sentido, a implementagao de intervengdes psicossociais dirigidas
a promover a construcdo e a manutengao de redes sociais pode melhorar o
prognostico da esquizofrenia (Degnan et al., 2018).

A eclosdo de uma psicose esquizofrénica tem um profundo impacto na
dinamica familiar. As familias desempenham um valioso papel nos cuidados a
longo prazo e no apoio instrumental aos doentes com esquizofrenia. Apds o
primeiro episddio psicotico muitos destes doentes regridem no processo de
autonomizagao, voltando a viver na casa dos progenitores, ou entdo véem este
processo suspenso pelo desenvolvimento da doenca (Addington et al., 2002).
A dindmica familiar estabelecida é entdo permanentemente alterada, com
impacto em todos os membros do sistema familiar e com anulagdo de alguns
papéis previamente assumidos pelos futuros cuidadores (Granddén et al.,
2008). Este impacto é influenciado por varios determinantes, nomeadamente
a falta de informacé&o sobre o diagnostico e a evolugao da doenga, as reacgdes
da familia ao diagnédstico e ao doente, a existéncia de um padrao disfuncional
de comunicagédo bidireccional entre a familia e o doente e estratégias
ineficazes de gestdo dentro do ambiente familiar com possivel repercussao ao
nivel dos sintomas e aumento da ocorréncia de recaidas (Caqueo-Urizar et al.,
2017).

Tendo em vista uma abordagem holistica do doente, é importante
avaliar também a adaptacéo dos cuidadores a doenca, disponibilizando apoio
psicoeducacional que permita alterar percepg¢des negativas e estratégias
disfuncionais de gestdo da nova dinamica familiar. Estes aspectos sé&o
passiveis de serem uma fonte acrescida de sofrimento para os doentes e
cuidadores (Onwumere et al., 2008). O impacto na saude mental dos
cuidadores é significativo e compreensivel, sendo documentado em varios
estudos realizados. Os factores que influenciam negativamente a qualidade de
vida dos cuidadores foram revistos por Caqueo-Urizar et al. (2017) e incluem
o afastamento da familia alargada devido ao estigma da doencga e situagdes
de caréncia financeira por dificuldade de integracdo dos doentes no mercado
de trabalho e por dificuldade de os cuidadores assumirem trabalhos a tempo
inteiro. Um dos principais determinantes deste impacto negativo é a evolucao
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da doencga, seja ao nivel dos sintomas positivos, negativos ou cognitivos (em
particular a alteragdo da memodria de trabalho e das fungbes executivas)
(Caqueo-Urizar et al., 2017; Peng M, 2019).

Considerando o peso do suporte social e familiar no prognodstico da
doenga, e tendo em conta as dificuldades (acima descritas) experienciadas por
familiares e cuidadores dos doentes, as posi¢cdes de consenso internacionais
recomendam a implementacdo de intervengcbes familiares especificas
destinadas a construir uma relacdo de trabalho entre a familia e a equipa
meédica para promover a recuperagdo do doente (Mueser et al., 2013). Os
estudos realizados neste ambito demonstram que estas intervencbes sao
eficazes e duradouras na prevengao de recaidas e de hospitalizagdes, na
melhoria da cogni¢ao e na promog¢ao da adeséo terapéutica e da qualidade de
vida de doentes e familia (Caqueo-Urizar et al., 2017).

A relevancia de prevenir o desgaste dos cuidadores prende-se também
com a necessidade de assegurar a manutengao da principal fonte de apoio
instrumental e financeiro a estes doentes. O afastamento da sociedade e as
altas taxas de desemprego frequentemente associadas a esquizofrenia tornam
dificil a manutencao da qualidade de vida, da independéncia financeira e, em
ultima instancia, da capacidade de manter uma habitacdo prépria (Shore &
Cohen, 1992).

A condicao de sem-abrigo

Um dos maiores riscos associados a dificuldade de integragdo na
comunidade dos doentes com esquizofrenia é a possibilidade de estes
terminarem numa situagado de sem-abrigo. Os factores que determinam esta
circunstancia sdo complexos e multifactoriais e envolvem as caracteristicas da
doenga, a dificuldade de integragdo no mercado laboral, eventuais caréncias
economicas previas, os défices de apoios sociais, a falta de suporte familiar, o
consumo co-moérbido de substancias, entre outros (Bhugra, 2009). Uma meta-
analise recente, publicada por Ayano et al. (2019), avaliou 31 estudos,

englobando cerca de 52.000 sem-abrigo, e concluiu que em paises
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desenvolvidos a prevaléncia de esquizofrenia nesta populacédo € de 8,83%,
estando também aumentada a prevaléncia de outras perturbagdes psicoticas
do mesmo espectro.

No caso particular dos primeiros episddios psicoticos, um estudo
canadiano evidenciou que 26% dos jovens acompanhados no servico de
intervencao precoce na psicose, em Montreal, estiveram em situagdo de sem-
abrigo previamente a admissao no servigo ou durante o acompanhamento
clinico (Lévesque & Abdel-Baki, 2020). Os factores de risco identificados, na
populagao-alvo deste estudo, para a situagdo de sem-abrigo foram a historia
de abuso na infancia, a existéncia de antecedentes forenses (condenagdes
judiciais ou sujeicdo a medidas de seguranca apds comprovagao de
inimputabilidade), um quadro de psicose sem componente afectivo e a
presencga de sintomas negativos, de perturbagdo do consumo de substancias
ou de uma personalidade do cluster B. Estes doentes apresentaram pior
prognostico sintomatico e funcional, com maior numero de hospitalizagdes.

No entanto, e contrariamente as expectativas e normas sociais vigentes,
alguns doentes com esquizofrenia podem preferir viver nas ruas. Um estudo
realizado em Haia, na Holanda, demonstrou que os doentes com esquizofrenia
em situagdo de sem-abrigo reportaram melhor qualidade de vida e menor
sensagao subjectiva de incapacidade do que os doentes que viviam em
ambiente n&o-institucional (van der Plas et al., 2012). A hipdtese levantada
pelos autores como explicagdo para este achado € a possibilidade de a
condigao de sem-abrigo providenciar uma fuga ao papel de doente, ao estigma
da doencga e as obrigagdes sociais. Neste sentido, a escolha de viver na rua
consubstancia uma procura de maior autonomia e um escape perante 0s
complexos papéis e expectativas a cumprir na vida em comunidade (van der
Plas et al., 2012). Estes factos enfatizam ainda mais a necessidade da
existéncia de uma componente psicoeducativa no tratamento destes doentes
debrugada sobre aspectos praticos da vida em comunidade, nomeadamente a
promog¢ao de um maior nivel de escolaridade, a aquisicado de competéncias de
gestdo financeira e estratégias de adaptagdo ao mercado de trabalho.
Promove-se, deste modo, uma reducdo do isolamento social e do estigma
associado a doenga, potenciando uma melhor integragcdo dos individuos na
sociedade.
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A tentativa de retirar das ruas pessoas com doengas mentais graves,
que perderam os lagos com a familia e a sociedade, pode ser particularmente
dificil e infrutifera. Para aumentar a taxa de sucesso € importante ir ao encontro
das preferéncias e reconhecer as angustias de cada individuo em particular. A
titulo de exemplo, os doentes nesta situagao poderao estar mais interessados
em ser integrados em habitagdes individuais com apoio institucional do que em
residéncias protegidas partilhadas com outros doentes (Schutt & Goldfinger,
1996). Atendendo a influéncia da condigdo de sem-abrigo no prognostico
funcional e sintomatico da esquizofrenia, e a alta prevaléncia entre estes
doentes, devem ser envidados esforgos para facilitar a sua integragdo na
comunidade e a sua relagdo com os servigos de saude mental e abordar
potenciais factores de risco modificaveis, tais como perturbacdes do consumo
de substancias e suporte social deficitario.

Reabilitagao e recuperagao

Muitos doentes com esquizofrenia mantém significativos défices
funcionais, cognitivos e sociais apesar da optimizacdo terapéutica com
antipsicoticos. Para a abordagem destes défices existe evidéncia cientifica
robusta que comprova a eficacia da utilizacdo de técnicas de reabilitacdo
psicossocial (Velligan & Gonzalez, 2007). No entanto, mais do que um conjunto
de técnicas a reabilitacdo psicossocial € “um processo que oferece aos
individuos que estdo debilitados, incapacitados ou deficientes, devido a
perturbagcdo mental, a oportunidade de atingir o seu nivel potencial de
funcionamento independente na comunidade” (Organizagdo Mundial de Saude
[OMS], 2002). No que se refere a intervengbes reabilitativas individuais
destacam-se os programas psicoeducacionais familiares, dirigidos aos
familiares proximos dos doentes com recaidas psicoticas recentes; o treino de
competéncias sociais, para colmatar défices nas aptiddées necessarias para as
actividades diarias; e a psicoterapia cognitivo-comportamental, para doentes
com sintomas positivos persistentes apesar da terapéutica antipsicética
instituida (Velligan & Gonzalez, 2007).
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Outras importantes intervengdes reabilitativas, realizadas a nivel da
comunidade para estimular a autonomia e a integragédo destes doentes, sao as
redes de habitagdo, a reabilitagao profissional, o emprego e apoio social (OMS,
2002). Destacam-se: a nivel da habitagdo, as residéncias protegidas; na area
da reabilitacao profissional, os cursos de formagao; no ambito do trabalho, os
empregos protegidos ou apoiados e as empresas de insergédo; e em termos de
apoio social sao de salientar o apoio domiciliario, os centros ocupacionais, as
actividades de lazer na comunidade e os grupos de auto-ajuda (Velligan &
Gonzalez, 2007). A adopgao, numa perspectiva de complementaridade, deste
conjunto de técnicas, estruturas e servigos, que abrangem varios dominios,
procura promover uma melhor gestdo dos sintomas persistentes e reduzir a
longo prazo a incapacidade associada a esquizofrenia.

As intervengdes reabilitativas tém como objectivo final a recuperagao
(no original “recovery”) do doente. Este conceito abstracto ndo se cinge
exclusivamente a remissao sintomatica, mas a todo um percurso pessoal
(Anthony, 1993), podendo ser definido como “uma mudanca de atitudes,
valores, significagdes e objectivos, empreendida pela prépria pessoa, de forma
a ultrapassar os efeitos catastréficos ndo s6 da doenga mental, mas também
do isolamento, do estigma, da perda do emprego e dos vinculos sociais,
construindo para si um novo projeto de vida” (Comissdo Nacional de
Reestruturagao dos Servigos de Saude Mental, 2007). As expectativas devem,
no entanto, ser contidas e ajustadas ao contexto de uma doenga grave e
incapacitante. O progndstico de recuperagao na esquizofrenia € desfavoravel,
tal como evidenciado numa meta-analise que estimou que, apesar do
tratamento farmacolégico adequado e de intervengdes reabilitativas
cientificamente validadas, em média, apenas 1 em cada 7 doentes se pode
considerar como recuperado (Jaaskelainen et al., 2013).

Estes resultados ndo devem contudo ser fonte de desmotivagéo ou
motivo para desinvestimento. E necessario reconhecer que as estatisticas ndo
reflectem todos os casos individuais, que o curso da doenga € heterogéneo e
que existem varios factores sociodemograficos que o podem influenciar. Com
efeito, mesmo que ndo seja atingida a recuperagao, até metade dos doentes
pode alcangar uma melhoria muito significativa (Vita & Barlati, 2018). Deste

modo, as intervencdes terapéuticas devem ter como alvo prioritario a
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funcionalidade, usando como indicadores de resposta ao tratamento a
remissao sintomatica e a recuperagao funcional (Vita & Barlati, 2018). Esta
aposta na recuperacgao deve ocorrer desde o primeiro episodio psicotico, pois
existe evidéncia que tal tem um impacto significativo na volicdo e no

funcionamento psicossocial (Fulford et al., 2020).

O panorama portugués

Tal como foi referido anteriormente, em Portugal o processo de
desinstitucionalizagdo ocorreu com um periodo de desfasamento em relagao
aos restantes paises europeus. Em 2006 ainda cerca de 5000 pessoas com
doengas mentais viviam em instituicbes psiquiatricas (CNSM, 2008).
Posteriormente, entre 2009 e 2015 o numero de doentes institucionalizados
em hospitais psiquiatricos em Portugal foi reduzido em 40% (Observatorio
Portugués dos Sistemas de Saude, 2015). Contudo, o encerramento de
hospitais psiquiatricos nao foi acompanhado da criagc&o paralela de instituicbes
alternativas de prestagao de cuidados de saude mental nem da atribuicdo a
servicos comunitarios do orcamento previamente alocado aos hospitais
psiquiatricos (Palha & Costa, 2015). Adicionalmente, a optimizacdo do
processo de desinstitucionalizagdo tem sido prejudicada pela auséncia de
desenvolvimento da rede de cuidados continuados integrados de saude mental
(Palha & Costa, 2015). Volvidos quase 60 anos desde a entrada em vigor da
Lei de Saude Mental, Portugal ainda ndo dispde de um modelo estruturado de
prestacdo de cuidados comunitarios, com a agravante de que muitos doentes
mentais graves possam estar a ser integrados em instituigdes ndo adaptadas
as suas necessidades de saude.

Nesse ambito foi realizado um estudo por Cardoso et al. (2016) que
avaliou as condigdes das 42 instituigbes residenciais portuguesas,
comunitarias e hospitalares, existentes a data, e a qualidade de cuidados
prestados pelas mesmas para uma amostra de 278 residentes. A maioria dos
doentes (72,7%) integrados nestas estruturas padeciam de esquizofrenia e
tinham, em média, 49,4 anos de idade. De entre as instituicdes estudadas,
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aquelas sediadas na comunidade foram as que indiciaram melhor qualidade
dos cuidados prestados nos dominios de condi¢gdes de vida, tratamentos e
intervencdes, e autogestao e autonomia. Embora os resultados obtidos tenham
sido sobreponiveis a média europeia foram apontados pelos autores alguns
aspectos passiveis de melhoria, relacionados com o ambiente terapéutico,
individualizagao dos planos de actividades, privacidade e dignidade (Cardoso
et al., 2016).

No nosso pais sdo escassos os estudos que caracterizem em termos
sociais a populacado dos doentes com esquizofrenia, pelo que se destacam os
artigos publicados por Marques-Teixeira et al. (2005) e Pinho et al. (2017).
Marques-Teixeira et al. reportam as caracteristicas da amostra de doentes
portugueses com esquizofrenia incluidos no estudo Schizophrenia Outpatient
Health Outcomes, um estudo observacional pan-europeu que incluiu 10.205
doentes. A amostra portuguesa envolveu 160 doentes de 11 centros de
recrutamento e evidenciou algumas discrepancias dos doentes portugueses
em relagdo a média europeia, nomeadamente um pior estado funcional, um
numero inferior de doentes a viver em habitacdo independente, uma menor
inclusdo no mercado laboral e em ocupagdes sociais, € uma menor
probabilidade de manutengdo de relagdes de intimidade. Esta expressiva
dependéncia por parte de terceiros reflecte-se num maior desgaste e peso
sobre as familias, conforme estimativas de que mais de um terco dos
cuidadores de pessoas com patologias do espectro da esquizofrenia em
Portugal apresentam sofrimento psicolégico importante (Gongalves-Pereira,
2013).

Além disso, Marques-Teixeira et al. evidenciam que uma maior
percentagem de doentes em Portugal apresenta histéria de tentativas de
suicidio, bem como um menor acesso a tratamentos em regime de hospital de
dia, em comparagdo com a meédia europeia. No entanto, os autores apuraram
taxas de ansiedade, depressdo e de admissdo em internamento completo
sobreponiveis ao resto da Europa e, surpreendentemente, uma pontuagao
global superior na escala de qualidade de vida. Estes resultados confirmam
que a analise do impacto dos determinantes de qualidade de vida deve ter em
conta, além das caracteristicas clinicas, o contexto cultural e sociodemografico

dos doentes e as suas expectativas. Pinho et al. (2017) reforcam e
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complementam este parecer pela avaliagdo de 282 doentes portugueses com
esquizofrenia, entre os quais apresentam melhor qualidade de vida aqueles
que vivem em residéncia autbnoma ou com os pais, que se encontram
empregados ou a estudar, que completaram o ensino secundario e que tém
menor tempo de evolugao da doencga.

A relevar ainda que embora os doentes portugueses com esquizofrenia
apresentem um pior status funcional face a média europeia, Marques-Teixeira
et al. verificaram que a sua pontuacdo média do estado de saude foi superior,
bem como o seu grau de conhecimento sobre a doenga. Atendendo a estes
resultados nao podemos deixar de nos questionar: quanto mais nao
conseguiriamos alcangar com a adequada organizagéo dos servigos de saude
mental e com a efectiva implementacdo de estratégias reabilitativas a nivel

nacional?

Conclusao

A esquizofrenia € uma doenca mental grave, ou um grupo de doengas,
que condiciona um profundo impacto no self e nas suas vivéncias. No ambito
desta dissertacdo destaca-se o impacto nas relagdes interpessoais. No seu
livro publicado em 1911, “Dementia Praecox ou o Grupo das Esquizofrenias”,
Eugen Bleuler identificou as fungdes mentais que se encontram distorcidas
nesta patologia e apontou, pela primeira vez, o autismo como sintoma
fundamental (McGlashan, 2011). Este termo, cunhado pelo proéprio,
corresponde a predominancia das vivéncias subjectivas interiores e ao
afastamento do mundo exterior, que se traduz em parte na dificuldade de
contacto com terceiros e no isolamento social (Arantes-Gongalves, 2018). Este
aspecto, aliado ao estigma e a incompreensibilidade por parte da sociedade,
leva a que estes doentes tenham um alto risco de serem marginalizados,
agravando ainda mais o progndstico da sua doenga.

Tal como foi disposto anteriormente, em Portugal o apoio clinico,
institucional, governamental e social disponibilizado a estes cidadaos
encontra-se aquém do desejado e ainda longe dos padrbes de qualidade
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europeus. Isto traduz-se numa maior dependéncia dos doentes em relagao as
familias e numa menor probabilidade de estes manterem uma vida activa.
Como agravante, é possivel que os doentes com residéncia nalgumas regides
mais desfavorecidas do nosso pais, onde as condi¢des de vida sdo, no geral,
mais precarias, se encontrem em situagdes socioecondmicas particularmente
vulneraveis. Esta € a hipdtese que se tentara demonstrar na secgao seguinte
desta dissertacdo, em especifico no que se refere a populagdo da regidao do
Tamega e Sousa.

Em conclusdo, passados 136 anos as consideragbes do seminal
trabalho de Anténio Maria de Sena no seu livro “Os Alienados em Portugal —
Histéria e Estatistica” (1884/2003, p.64) soam-nos hoje tdo actuais como na

altura:

“Extinguiram-se as fogueiras, eliminou-se o acgoite, quebraram-se 0s
ferros, abriram-se o0s carceres, mas resta o terrivel preconceito do desprezo,
bem accentuado ainda entre nés, como provam, segundo penso, os factos até

aqui referidos.”
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Parte I

Living conditions of patients with schizophrenia spectrum

disorders in the region of “Tamega e Sousa” (Portugal)
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Abstract

Background: Schizophrenia spectrum disorders (SSD) are the most
impairing psychiatric disorders and are a major cause of social exclusion.
Despite that, there are only two studies published assessing the socioeconomic
characteristics of SSD patients living in Portugal.

Aims: The purpose of this study is to assess the degree of social and
family support for SSD patients living in the region of “Tamega e Sousa”, in
northern Portugal.

Method: We conducted a cross-sectional observational study using
patients under home-based care provided by the Department of Psychiatry and
Mental Health of Centro Hospitalar do Témega e Sousa. We retrieved
sociodemographic data from clinical records. The study was approved by the
Hospital Ethics Committee.

Results: Our sample consists on 67 patients with SSD, mostly men
(74,6%). Although the majority was single (69.2%) and childless (85.7%), only
a minority lived alone (21.2%). In relation to their professional status, only 5.0%
were employed and 78.3% got a disability pension. Among the patients that
lived accompanied, 68% lived with their parents or grandparents, and a quarter
lived with family members affected by psychiatric disorders.

Conclusions: These findings highlight the dependence of SSD patients
on their family’s support. Lack of labour market integration, economic
dependence and difficulty establishing stable relationships further aggravate
their social exclusion. Although our results are consistent with a previous
observational study held in Portugal, our patients display a worse functional
status. Even considering the possible patient selection bias, there is evidence
supporting the need for more investment in psychosocial rehabilitation that
should take into account the sociodemographic idiosyncrasies of this
Portuguese region.

Keywords: Schizophrenia Spectrum and Other Psychotic Disorders,
Portugal, Social Support, Social Conditions
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Introduction

Schizophrenia spectrum disorders (SSD) are chronic psychotic ilinesses
characterised by a loss of contact with reality. This concept of spectrum
aggregates a heterogeneous group of disorders — such as schizophrenia,
schizoaffective disorder and schizophreniform disorder — that share major
symptoms: delusions, hallucinations, disorganized thinking and speech,
restricted affect, diminished social engagement, and loss of functionality,
among others (American Psychiatric Association, 2013). Symptoms usually
appear at the transition from adolescence to adulthood and cause a major
disruption on the individual’s social functioning, which increases the risk of
unemployment and poverty. The joint prevalence of these disorders is of
around 1-2% (“Kaplan & Sadock's comprehensive textbook of psychiatry”,
2017), and their treatment is based on antipsychotic drugs and psychosocial
rehabilitation (Morin & Franck, 2017).

The need for psychosocial rehabilitation in this population is of particular
importance to promote social integration and functional recovery. Despite the
widespread notion of social exclusion in this population, there are few
observational studies assessing the characteristics of SSD patients, and only
two studies have been published in Portugal. The first study by Marques-
Teixeira et al. (2005) described the characteristics of the cohort of 160
Portuguese patients included in the SOHO study. The Portuguese results
showed a high prevalence of housing dependency (64.4% lived dependently
on the family) and unemployment (35.0%) or retirement (33.7%). In this sample
only 19% of patients were employed, the same percentage that were partnered
or married. The overall functional status of Portuguese patients was worse than
the European counterparts. A more recent study by Pinho et al. (2017)
assessed a sample of 282 schizophrenia patients, the majority from central or
southern Portugal. This study determined a lower employment rate than the
previous one (9.2%).

Characterising a population is essential for a health care unit to be able
to plan and optimize the services provided, and to ensure their equity (Alegria
et al, 2018). In relation to mental health care, the current clinical practice
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regards Community Psychiatry as the gold standard pattern of care. This
integration of mental health care in the community is relatively recent in
Portugal, where the deinstitutionalization process for people with mental
disorders only started in 2009, after the approval of the current Mental Health
Law (Portuguese Observatory of Health Systems, 2015). However, the pace at
which this changing process is taking place is not uniform across the country
and depends on regional health investment choices and on sociodemographic
regional variables.

It is important, then, as mentioned above, to characterise the population
that health services serve. In particular the region of “Tdmega e Sousa”, located
in northern Portugal, stands out as one of most disadvantaged regions of the
country, a notion that the last Regional Development Composite Index
published by the Statistics Portugal in 2019 (relating to data from 2017) proved.
In this report the “Tédmega e Sousa” region, alongside Douro and Baixo
Alentejo, scored the lowest cohesion indexes. As is explained in that report “the
cohesion index aims to reflect the population potential accessibility to basic
collective equipment and services (health, education, culture), as well as the
profiles that lead to a greater social inclusion and the effectiveness of public
policies given by an increase in the quality of life and by a decrease in territorial
disparities” (Statistics Portugal, 2019).

The region of “Tamega e Sousa” is divided in two subregions. The Sousa
subregion is heavily industrialised and is marked by its proximity to the Oporto
Metropolitan Area, with a scattered and disordered population, where industrial
facilities coexist with housing and the remaining agricultural activity (Research
Centre in Management and Applied Economics [CEGEA], 2014). On the
contrary, the Tdmega subregion is less industrialised, and its economic activity
is based on agriculture, forest and services, whereas the population is more
concentrated, and the influence of the Metropolitan Area is much more diffuse
(CEGEA, 2014). To the best of our knowledge there is no study assessing the
sociodemographic characteristics of SSD patients in this region.

Our study aims to describe the social and financial characteristics of
SSD patients living in the region of “Tamega e Sousa”. We intend to assess the
degree of social and family support available for these patients, contributing to
the discussion and improvement of mental health care in Portugal.

36



Methods

The Department of Psychiatry and Mental Health of Centro Hospitalar
do Tamega e Sousa provides specialized mental health care to a population of
about 520,000 people. Our Department is divided in two hospitals (Penafiel and
Amarante) and offers home-based care teams that aims to promote the
therapeutic compliance of patients with major psychiatric disorders, particularly
through home visits, monitoring and administering long acting antipsychotics to
all of these patients. At the end of 2018, the Penafiel Hospital integrated a total
of 286 patients in this service.

We undertook a cross-sectional observational study focused on the
social inclusion of patients with schizophrenia spectrum disorders:
schizophrenia, schizoaffective disorder, schizophreniform disorder. These
disorders were selected together by symptomatic overlap, namely the impact
on functionality. We excluded patients with delusional disorders due to the
differences in terms of psychopathology and global functionality. We collected
sociodemographic data from clinical records, in particular general demographic
characteristics, professional situation, household and living conditions,
personal and family psychiatric history, medical comorbidities, psychiatric
diagnosis and the antipsychotic administered. The main investigator selected
the patients using convenience sampling, from the pool of patients he assessed
while working at the Penafiel home-based care team and whose clinical records
he had to access for medical purposes. The data collection occurred from
October to December of 2018, and their reliability was informally confirmed
during the home visits.

The investigators ensured the pseudonymization of patients and their
data through coding, with the encryption key kept separately from the database.
The statistical analysis was carried out using the version 26 of IBM® SPSS®
Statistics software to calculate prevalence and frequencies. We considered that
missing values occurred completely at random, and that they were related to
doctor’s forgetfulness in filling out free-text medical records. The hospital ethics

committee approved this investigation.
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Results

The number of patients examined for eligibility was 118 (41.3% of the
total number of patients) and resided mainly in three municipalities: Penafiel
(31.4%), Paredes (31.4%) and Marco de Canaveses (20,3%). The sample
consisted mostly of men (70.3%), and included individuals aged between 22
and 86 years old. The mean age was 48.4 years and the mode was 51 years,
with a predominance of males in all age groups. The number of patients with a
SSD diagnosis was 67, with intellectual disability 18, personality disorder 2,
drug-induced psychotic disorder 4, persistent delusional disorder 12, organic
delusional disorder 7, and with bipolar affective disorder 8. We analysed the

clinical records from all SSD patients, whose main results are summarized in

Table 1.

Table 1
Sociodemographic characteristics of schizophrenia spectrum disorders
patients
Total Valid
Percent
number percent
Sex Male 50 74.6% 74.6%
Female 17 25.4% 25.4%
Age group 21-30 years 7 10.4% 10.4%
31-40 years 13 19.4% 19.4%
41-50 years 23 34.3% 34.3%
51-60 years 16 23.9% 23.9%
61-70 years 5 7.5% 7.5%
71-80 years 2 3.0% 3.0%
81-90 years 1 1.5% 1.5%
Schooling llliterate 5 7,5% 14,7%
1st cycle 10 14,9% 29,4%
2nd cycle 7 10,4% 20,6%
3rd cycle 2 3,0% 5,9%
Secondary education 8 11,9% 23,5%
Licentiate degree 2 3,0% 5,9%
Missing 33 49,3% 0,0%

38




Total Valid
Percent
number percent
Employed 3 4.5% 5.0%
Unemployed 6 9.0% 10.0%
Professional Disability pension 47 70.1% 78.3%
status Old age pension 3 4.5% 5.0%
Domestic 1 1.5% 1.7%
Missing 7 10.4% 0.0%
Single 45 67.2% 69.2%
Married 9 13.4% 13.8%
Marital status Separated / divorced 10 14.9% 15.4%
Widower 1 1.5% 1.5%
Missing 2 3.0% 0.0%
Employed 3 4.5% 60.0%
Spouse's Unemployed 0 0.0% 0.0%
professional Old age pension 2 3.0% 40.0%
situation Not applicable 58 86.6% 0.0%
Missing 4 6.0% 0.0%
0 54 80.6% 85.7%
. : 1 8 11.9% 12.7%
Minor children 5 1 15% 16%
Missing 4 6.0% 0.0%
0 14 20.9% 21.2%
Number of 1 15 22.4% 22.7%
cohabitants 2 21 31.3% 31.8%
>3 16 23.9% 24.2%
Not applicable 1 1.5% 0.0%
Ascendants 18 26.9% 34.0%
Siblings 5 7.5% 9.4%
Descendants 3 4.5% 5.7%
Spouses 1 1.5% 1.9%
, Ascendants + siblings 16 23.9% 30.2%
thgbltants Spouses + 8 11.9% 15.1%
affinity
descendants
Ascendants + 2 3.0% 3.8%
descendants +
siblings
Not applicable 14 20.9% 0.0%
Housing Yes 61 91.0% 92.4%
conditions No 5 7.5% 7.6%
Missing 1 1.5% 0.0%
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Total Valid
Percent
number percent
Relatives house 37 55.2% 57.8%
Rented 4 6.0% 6.3%
Owned 17 25.4% 26.6%
Housing status State institution 1 1.5% 1.6%
Social housing 4 6.0% 6.3%
Squatting 1 1.5% 1.6%
Missing 3 4.5% 0.0%
Psychiatric Yes 14 20.9% 26.4%
disorders in No 39 58.2% 73.6%
cohabitants Not applicable 14 20.9% 0.0%
Ascendants 3 4.5% 21.4%
Siblings 8 11.9% 57.1%
Affected Descendants 2 3.0% 14.3%
cohabitants Spouses 0 0.0% 0.0%
Ascendants + siblings 1 1.5% 71%
Not applicable 53 79.1% 0.0%
0 14 20.9% 20.9%
1 20 29.9% 29.9%
Hospitalizations 2 13 19.4% 19.4%
3 8 11.9% 11.9%
4 8 11.9% 11.9%
>5 4 6.0% 6.0%
<1 3 4.5% 4.5%
1-3 20 29.8% 30.3%
Years of follow- 4-6 15 22.4% 22.8%
up in home visits | 7-9 11 16.5% 16.7%
>10 17 25.4% 25.6%
Missing 1 1.5% 0.0%
Treatment Voluntary 53 79.1% 79.1%
regime Compulsory 14 20.9% 20.9%
Chronic medical Yes 16 23.9% 25.8%
diseases No 46 68.7% 74.2%
Missing 5 7.5% 0.0%
Yes 55 82.1% 88.7%
Oral medication No 7 10.4% 11.3%
Missing 5 7.5% 0.0%
Psychiatric 40 59.7% 72.7%
Type of Non-psychiatric 0 0.0% 0.0%
medication Both 15 22.4% 27.3%
Not applicable 12 17.9% 0.0%
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Total Valid
Percent
number percent
Yes 29 43.3% 43.9%
Smoker No 37 55.2% 56.1%
Missing 1 1.5% 0.0%
Paliperidone 7 10.4% 10.4%
Long-acting Haloperidol 51 76.1% 76.1%
antipsychotic Risperidone 8 11.9% 11.9%
Aripiprazol 1 1.5% 1.5%

The sample of 67 patients included in the study consisted of 50 men
(74.6%) and 17 women (25.4%), with a mean age of 47 years, ranging between
22 and 84 years. 79.1% were under a voluntary treatment regime. The
schooling data have a high rate of missing values (49.3%) but point to low levels
of schooling (64,7% with less than 6 years of formal education, and 14,7%
illiterate). The majority of SSD patients earned a disability pension (78.3%) and
only 5.0% were employed.

In relation to the marital status most were single (69.2%), and the
majority did not have minor children in their care (85,7%). Despite that, only
about a fifth lived alone. The small proportion of patients that were married
(13.8%) had spouses earning their own income, either from work or old age
pension. Those who live accompanied resided mostly with their ascendants
(68%) and half of these cases together with other siblings. In line with these
data, only a quarter of the sample owned their home. In general, the dwellings
had minimal living conditions. The five houses that were not fit for human
habitation were either in ruins or lacked electricity or basic hygienic conditions.

Among the patients that live accompanied, a quarter share
accommodation with family members who also have psychiatric disorders. The
family members most commonly affected are siblings (57.1%), followed by
ascendants (21.4%). Three quarters of the patients had no diagnosed medical
conditions, with the most commonly diagnosed being arterial hypertension,
dyslipidaemia and diabetes mellitus. In addition, 43.9% of patients were regular

tobacco smokers.

41



The percentage of patients that were never hospitalized was only 20.9%.
Regarding the medication prescribed, the long-acting antipsychotic most used
was haloperidol (76.1%), and in 88.7% of cases the long-acting antipsychotics

were used in co-therapy with oral drugs.

Discussion

This study allows us to extract important information about the social
support of SSD patients in the region of “Témega e Sousa”. This region is home
to 5% of the Portuguese population. The data presented highlights the fact that
SSD patients are markedly dependent on the support of their families. This
finding is in accordance with the previously reported observational studies by
Marques-Teixeira et al. (2005) and Pinho et al. (2017). Among the parameters
that stand out are the lack of labour market integration and consequent absence
of financial autonomy, and the difficulty in establishing intimate relationships
and household. The scarcity of social support in this population is particularly
relevant given its urban origin.

The results regarding the professional situation are particularly
concerning. More than 70% of patients are retired and earning a disability
pension, the majority since a young age, early after the onset of the disease.
The employment rate of our patients (5.0%) is lower than the estimates for SSD
Portuguese patients (19% by Marques-Teixeira et al. and 9.2% by Pinho et al.)
and the estimates from most western countries. For example, the overall
employment rates presented for other Mediterranean countries vary between
11-40%: 11.5% in France (Marwaha et al, 2007),13.1% in Italy, 13.8% in Spain
and 40.1% in Greece (Papageorgiou et al., 2011). These values are similar to
those of Europe’s richest countries: 10.24% in Norway (Evensen et al., 2016),
12.9% in the United Kingdom (Marwaha et al, 2007) and 26% in Germany
(Papageorgiou et al., 2011). Despite the functional and cognitive deterioration
characteristic of these pathologies, we believe that this expressive result is in
part a consequence of the lack of investment in psychosocial rehabilitation that
could allow the enhancement of each patient’s skills. In comparison, in the
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general population residing in the Sousa subregion 21.9% depend on state
pensions as their main source of income (CEGEA, 2014), and 3.2% earn social
insertion income or social support (CEGEA, 2014).

The autonomization process is thus hampered, to which is added a
family aggregation of mental illness in a quarter of cases. Given the short
contributory careers, due to the early onset of these diseases, the amounts of
the disability pensions attributed are low (in many cases less than
€300/monthly). This financial shortage further accentuates the dependence on
the ancestors (parents and grandparents) to ensure large expenses with oral
medications and tobacco. This lack of autonomy is also reflected in the high
percentage of patients who have no marital relationship (69.2%) that could
provide an additional source of emotional and instrumental support, a result in
line with the previous Portuguese studies. This necessity of instrumental
support is further accentuated by the low levels of education that our patients
have. As previously stated, 64.7% only completed 6 years of formal education,
a result inferior to the 48.9% estimated for Portuguese schizophrenia patients
(Pinho et al.,, 2017). In fact, the level of education is far inferior to other
Mediterranean countries. For instance, in our sample only 23.5% of patients
completed secondary school, a value well below those achieved in Greece
(58.6%), Italy (57.6%) and Spain (42.8%) (Papageorgiou et al., 2011).

From the patients examined for eligibility the second, third and fourth
largest diagnostic groups after SSD were respectively Intellectual Disability
(ID), Persistent Delusional Disorder (PDD) and Bipolar Affective Disorder
(BAD). Some striking differences stand out when comparing our sample with
those groups, particularly regarding PDD and BAD patients. First of all, while
the majority of ID patients (94.4%) were also single, 91.7% of PDD patients and
62.5% of BAD patients were married or had already been in a stable
relationship, and consequently were more likely to have children (25% in PPD
and BAD; 14.3% in SSD; 0% in ID). Secondly, PDD patients had an overall
higher rate of employment (27.3% in PDD; 14.3% in BAD; 5.0% in SSD; 0% in
ID). Lastly, SSD attract attention for having lower levels of education, only being
surpassed by ID patients (half of which were illiterate). These results account
for worse functional status and living conditions of SSD patients in our region
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when compared with other patients with major psychiatric disorders in the same
area and reinforce the need for state investment in psychosocial rehabilitation.

Noteworthy is also the predominant use of typical antipsychotic in a
patient group with relatively few years of follow-up. Although the years of follow-
up presented refer to the start of monitoring by the home-based care team, this
date coincides in most cases with the introduction of long-acting antipsychotics.
This prescription profile is not due to economic restrictions, as long-lasting
antipsychotics are provided by the hospital, and can only be explained by the
choices made by the prescribing psychiatrists. This is in clear contrast with the
practices established in most European countries. Among Mediterranean
countries Spain is the only where long-acting antipsychotics are also widely
used and over 95% of depot and intramuscular formulations prescribed in those
countries are second generation antipsychotics (Papageorgiou et al., 2011).

Comparing our results with the studies published by Marques-Teixeira
et al. (2005) and Pinho et al. (2017), our patients have a worse functional status,
characterised by greater dependence on family members, lower rates of own
residence, marital relations and inclusion in the labour market. Two factors can
contribute to this discrepancy. On the one hand, as mentioned above, the
“Té@mega e Sousa” region has one of the lowest levels of social cohesion in the
country, which will proportionally have a greater impact on the most fragile
populations. For example, the unemployment rate of the general population in
this region calculated by the 2011 census is higher for extreme age groups,
exceeding the regional and national average: 30.1% for 15-19 years, 18.8% for
20-24 years and 18.1% for 60-64 years, comparing to 11.1% in the 30-34 age
group (CEGEA, 2014).

On the other hand, the sample selection may be biased. The exclusive
selection of patients monitored by the home-based care team may have
favored the selection of patients with more severe forms of disease and with
worse therapeutic compliance, factors that can lead to greater functional and
cognitive deterioration. This possibility weakens the external validity of the
results. However, this does not invalidate the evidence of the need for more
investment in psychosocial rehabilitation. Additionally, the use of electronic
health records for data extraction is susceptible to the existence of
underreporting bias, which is reflected in the high rate of missing values in some
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parameters. Nevertheless, the main parameters related to living conditions
have a low rate of missing values, and their validity was confirmed in person

during home visits.

Conclusions

SSD are an important cause of loss of work functionality and social
exclusion. From the results disclosed we can summarize that the vast majority
of our patients is retired and earning a monthly disability pension of less than
300 euros. Furthermore, a significant percentage lives with their parents or with
relatives, often sharing (or being excused from) house expenses. Patients in
this Portuguese region are mainly dependent on their families’ support and

apparently have worse living conditions compared to the rest of the country.
Author note

This study was developed as part of a Master's thesis in Psychiatry and
Mental Health by the Faculty of Medicine of the University of Porto, and the
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Os dados apresentados na primeira parte deste trabalho procuram
retratar as dificuldades de integracdo dos doentes com esquizofrenia na
sociedade, em Portugal e no Mundo, situacdo inerente a doenca e
independente do contexto socioecondmico regional. A segunda parte,
recorrendo a dados originais, reforca a evidéncia de exclusdo social e da
dependéncia das familias por parte dos doentes com esquizofrenia.
Adicionalmente, a estatistica realizada ilustra uma realidade vivencial mais
precaria na regido do Tamega e Sousa em comparagdo com as medias
nacional e europeia. Apesar da analise dos resultados dever ter em conta os
possiveis viéses associados a metodologia usada (nomeadamente
relacionados com a selec¢ao de doentes acompanhados pela equipa de apoio
domiciliario e as limitagdes inerentes a extrac¢cado de dados de registos clinicos
electrénicos), os dados emanados provam que existe um numero significativo
de pessoas que padecem de uma doenga mental grave e incapacitante as
quais é necessario atentar, providenciando protecgao social e cuidados de
saude ajustados a sua condigao.

A responsabilidade de tal encargo, que actualmente pende de forma
marcada para as familias e instituicdes particulares, devera ser assumida pelo
estado portugués, de acordo com os “Principios para a Protegdo das Pessoas
com Doenca Mental e para a Melhoria dos Cuidados de Saude Mental” e com
a “Declaracao Universal dos Direitos Humanos”, aprovados pela Organizagao
das Nacgdes Unidas em 1991 e 1948 respectivamente. Estes factos sdo tanto
mais marcantes quando estdo em causa pessoas cuja capacidade
reivindicativa é limitada e que, pelo preconceito social e institucional instalado,
nao possuem um impacto mediatico catalisador de mudanca. A escolha de um
tema com uma forte perspectiva social para tese de Mestrado de um médico
partiu da experiéncia pratica e contacto directo com estes doentes e do
sentimento de impoténcia inerente a incapacidade de prestar os melhores
cuidados possiveis e potenciar as capacidades individuais de cada doente. O
estimulo inicial consistiu na observagdo de movimentagdes institucionais para
a cessagado de um dos poucos privilegios que estes doentes beneficiam no
Centro Hospitalar do Tamega e Sousa: a comparticipagdo a 100% dos
antipsicoticos de longa-duragéo.
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Em comparagdo com os artigos previamente publicados sobre as
condi¢cbes socioecondmicas dos doentes com esquizofrenia, este trabalho
destaca-se pelo numero de doentes avaliado apenas numa regiao portuguesa,
0 que permite realizar uma analise mais robusta da realidade regional.
Contudo, a extrapolagao dos resultados deve ter em atencao as limitagdes do
trabalho de campo: o facto de se tratar de um estudo meramente descritivo, a
possibilidade de ter sido priveligiada a seleccdo de formas mais graves de
doenca ou de doentes com menor cumprimento terapéutico e a alta
percentagem de dados missing nalguns parédmetros. Independentemente de
tais limitagbes, este trabalho suscita algumas questdes fulcrais relativas a
necessidade de maior investimento em intervencgdes reabilitativas, a prescrigao
excessiva de antipsicéticos tipicos e a baixa taxa de diagndstico de
comorbildades organicas. Todos estes factores sdo indicadores significativos
de piores cuidados de saude e reforgam a vulnerabilidade destes doentes.

De facto, apesar de sucessivas declaragbes governamentais de
empenho na promogao da saude mental em Portugal, a maioria das medidas
previstas no Plano Nacional de Saude Mental de 2007, posteriormente revisto
em 2017, continuam por aplicar. De forma a colmatar esta lacuna seria
importante a realizagdo de um estudo multicéntrico, com uma amostra
representativa da realidade nacional, que conseguisse demonstrar
inequivocamente a precaridade das condicbes de vida e as falhas nos
cuidados prestados aos doentes com esquizofrenia em Portugal, comparando
com a realidade dos nossos parceiros europeus. Apenas desta forma sera
possivel influenciar a agenda politica e forgar o investimento e mudangas

necessarias.
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Protocolo do projecto de investigacao (08/08/2018)

Caracterizagao sociodemografica da populagcao acompanhada pela

equipa de apoio domiciliario do DPSM do CHTS

Contexto

O Centro Hospitalar do Tamega e Sousa EPE foi criado em 2007 a partir
da fusdo de duas Unidades Hospitalares principais: A Unidade Hospital Padre
Américo e a Unidade Hospital de Amarante. A area de influéncia deste Centro
Hospitalar engloba os concelhos de Amarante, Baido, Castelo de Paiva,
Celorico de Basto, Cinfaes, Felgueiras, Lousada, Marco de Canaveses, Pagos
de Ferreira, Paredes, Penafiel e Resende, o que corresponde a uma populagao
de cerca de 519 769 habitantes (segundo dados do Instituto Nacional de
Estatistica através do Censos 2011).

A historia dos cuidados de saude mental nesta regido remonta a criagao
do Asilo de Travanca em 1954, localizado no antigo mosteiro de Travanca, em
Amarante. Ao longo dos anos foram levadas a cabo diversas reorganizagdes
administrativas que culminaram em 2007 com a referida criagdo do Centro
Hospitalar do Témega e Sousa, que conduziua fusdo dos dois Departamentos
de Psiquiatria e Saude Mental existentes a data. Desde entdo, aactividade
assistencial do actual Departamento tem vindoa progredir consistentemente,
fornecendo cuidados especializados de Psiquiatria, Pedopsiquiatria e
Psicologia a cerca de 5% da populagéo portuguesa.

Uma das particularidades deste Departamento consiste na ampla area
geografica de referenciagdo, abrangendo populagbes com niveis de
desenvolvimento econdmico e social inferiores a concelhos litorais vizinhos.
Apesar da extensao do territério, do défice de acessos rodoviarios nalgumas
localidades e do elevado numero de doentes acompanhados, o Departamento
disponibiliza um servigo de apoio domiciliario que se destaca a nivel nacional.

A actuacao deste servigco visa promover a adesao terapéutica de doentes com
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patologia psiquiatrica major, garantindo a manutengdo do tratamento
psiquiatrico em ambulatério através da administracdo de medicacao
antipsicoética depot e a monitorizagcédo destes doentes no domicilio.

Desta forma o Centro Hospitalar responde as recomendagbes do
Programa Nacional para a Saude Mental (Direcgao-Geral da Saude 2017), que
aponta a necessidade de reforcar as acgdes de acompanhamento na area do
apoio domiciliario. Durante o ano de 2017 esta equipa efectuou 6.664 visitas,

3.778 na area da Unidade de Penafiel e 3.264 na de Amarante.

Propésito

Projecto de investigacdo desenhado pelo médico interno de formagao
especifica em Psiquiatria do Centro Hospitalar do Témega e Sousa, Rui Pedro
Monteiro Barranha, para obtengdo do grau de Mestre em Psiquiatria e Saude
Mental da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto.

Orientagdo pelo Professor Doutor Orlando von Doellinger, Director do
Departamento de Psiquiatria e Saude Mental do Centro Hospitalar do Tamega
e Sousa, e Professor Auxiliar Convidado do Departamento de Neurociéncias

Clinicas e Saude Mental da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto.

Objectivos

e Caracterizar em termos sociodemograficos a populagdo acompanhada
pela equipa de apoio domiciliario da Unidade Padre Américo do Centro
Hospitalar do Tamega e Sousa

e Avaliar o grau de apoio social e familiar aos doentes com patologia
psiquiatrica major na regiao do Vale do Sousa

e Caracterizar a situagao financeira destes doentes, tendo em conta que
a doenca mental grave € uma importante causa de perda de
funcionalidade laboral e de exclusao social
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Metodologia

Para desenvolver este projecto de investigagdo o interno integrara a
equipa de apoio domiciliario da Unidade Padre Américo durante o ultimo
trimestre de 2018, no ambito do estagio curricular em Psiquiatria Comunitaria
do internato de formacéao especifica em Psiquiatria.

Os dados serao recolhidos através de um questionario preenchido pelo
entrevistador, mediante consentimento informado dos doentes. Os parametros
interrogados estardo relacionados com a identificacdo geral, situacao
profissional, agregado familiar, rendimento mensal, habitagdo, historia
psiquiatrica pessoal e familiar, comorbilidades médicas, gastos mensais com
medicagdo, bem como a patologia psiquiatrica de base e a medicacao
antipsicoética depot providenciada pelo Departamento.

O anonimato dos doentes sera garantido e os dados recolhidos ser&o
analisados de forma confidencial. Em anexo a este protocolo encontram-se o

modelo de consentimento informado e o questionario que ser&o utilizados.
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Anexos

CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE
“f:a::m:-.::;. PARA INVESTIGACAO CLINICA

Conscante a “Declaragdo de Helsinguia®™ da Associagio Médica Mundial (Helsinguia 1964; Téquio 1575;
Veneza 1983; Hong Kong 1589; Somerset West 1996; Edimburgo 2000; Seoul 2008; Fortaleza 2013)

IDENTIFICACAQ DO ESTUDO
Caracterizagdo sociodemogrdfica da popula¢do acompanhada pela equipa de apoio
domiciligrio do DPSM do CHTS

Confirmo que expliquei ao participante / seu representante lega, de forma adequada e
compreensivel, a investigacdo referida.

O investigador responsavel

Nome: Rui Pedro Monteiro Barranha Assinatura:

IDENTIFICACAO DO PARTICIPANTE

Nome: BI/CC Ne:

Participante / Representante legal

e Compreendi a explicacdo que me foi dada acerca do estudo que se tenciona realizar:
os objectivos, os métodos e os beneficios previstos

e Solicitei todas as informacdes de gue precisava, sabendo que o esclarecimento é
fundamental para uma boa decisdo

e Fui informado da possibilidade de poder recusar livremente a participa¢do, sem gue
iss0 me possa trazer qualquer prejuizo na assisténcia prestada

Concordo assim com a participagdo neste estudo, de acordo com os esclarecimentos que

me foram prestados, como o comprova este documento, do qual me foi entregue uma
copia.

Data: Assinatura:

Nome (Representante legal):

BI/CC N2: Grau de parentesco:

Data: Assinatura:




Questionario sociodemografico

IDD]:I Cidade/Freguesia
SEXO Masculino[l FemininoD Idade I:]:I

Anos de escolaridadeED Habilitacdes académicas

ESTADO CIVIL
SolteiroD Casado I:l Separado/Divorciado |:| Viuvo |:|

SITUACAO PROFISSIONAL
Empregado(a) |:|

Profissdo Tempo inteiroD Meio tempo D
Desempregado(a)

Ha quanto tempo? Procura emprego? SimD Nao D
Reformadol(a) D

Pensdo de velhice |:| Pensdo de invalidez |:| Pensdo de sobrevivéncia |:|
Estudante|:|

Recebe bolsa de estudo? Sim I:] NEOD

Rendimento mensal médio proprio D:DID €

AGREGADO FAMILIAR

Se casado, qual a situacdo profissional do(a) conjuge?
Numero de filhos menores de idade[[]

Quantas pessoas partilham habitacdo? D:l

Grau de parentesco Idades
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O domicilio possui condi¢des de habitabilidade? Sim |:| Ndo |:|

Se ndo, o que se encontra em falta?

Qual a situacdo habitacdo?

Propria I:] Alugada D Ocupada I:] Sem abrigo I:l
Casa de familiares E] Instituicdo estatalE] Instituicdo privada I:]

Algum membro do agregado familiar tem historia de patologia psiquiatrica?

NSOD Sim |:| Quem?

ANTECEDENTES PESSOAIS

Numero de internamentos psiquiatricos ED

Ha quantos anos & acompanhado(a) pela equipa domiciliaria? ED

Qual o regime de tratamento?  Voluntario |:| Compulsivo|:|
Se tratamento compulsivo, hd quantos anos? ‘:D

Possui alguma patologia médica cronica?

N3o El Sim D Qual(ais)?

Encontra-se a realizar medicacdo cronica diariamente? Sim |:| N3o D
Se sim, de que tipo?  Psiquiatrica D N3o psiquiatrica E] Ambas D
Gasto mensal médio em medicacdo D] £

Recebe algum apoio financeiro para compra da medicacdo?

N3o D Sim D De quem?

E fumador? N3o D SimD Numero médio de cigarros/dia ED

Patologia psiquiatrica

Farmaco depot e dose actual

Avaliador Data / /
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Parecer da Comisséao de Etica (06/09/2018)

DE SAUDE

Tl

g’ REPUBLICA ki
%~ PORTUGUESA 0 ’ SN SERVIGO NACIONAL .‘w sn

SAUDE

Exmo(a). Senhor(a)
Dr. Rui Pedro Barranha
ruibarranha@gamil.com

SUA REFERENCIA SUA COMUNICAGAO DE NOSSA REFERENCIA
Oficio 08-08-2018 N2: 184/2018
PROC. N2;

ASSUNTO: Pedido de Estudo de Investigagdo

DATA
06-09-2018

Acusamos a recepgdo do seu pedido para realizagdo de Investigagdo subordinada ao tema

“Caracterizagéo sociodemografica da populagdo acompanhada pela equipa de apoio domiciliario

do DPSM do CHTS".
Agradecemos a preferéncia pela nossa instituigdo.

A Comisséo Etica de Salde nao tem objecg&o ética a realizagao do referido projecto no CHTS,

nas condigdes referidas no mesmo.
Foi autorizado pela Direcgéo Clinica, nos termos do parecer da Comissédo de

Etica.

Estaremos ao dispor para qualquer informagéo ou esclarecimento que entenda solicitar.

Com os melhores cumprimentos,

Centro Hospitalar do TAmega e Sousa, E.P.E,
Avenida do Hospital Padre Américo, N° 210, 4564-007 Guilhufe - Penafiel
Rua da Lama, N¢ 76, 4600 - 758 Teldes - Amarante
TEL + 351 255 714 000 FAX + 351 255 714 014 EMAIL administracao@chts.mi; dept www.ch
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Adenda ao protocolo do projecto de investigacao (05/12/2019)

Caracterizagao sociodemografica da populagcao acompanhada pela
equipa de apoio domiciliario do DPSM do CHTS

Para desenvolver este projecto de investigagcéo, previamente aprovada
pela Comiss&o de Etica deste centro hospitalar, o interno integrou a equipa de
apoio domiciliario da Unidade Padre Américo durante o ultimo trimestre de
2018, no ambito do estagio curricular em Psiquiatria Comunitaria do internato
de formacéao especifica em Psiquiatria.

Inicialmente estava previsto recolher dados dos doentes através de um
questionario preenchido pelo entrevistador, mediante consentimento
informado. Constrangimentos de tempo impossibilitaram a aplicagdo destes
questionarios. Desta forma, vimos por este meio requerer uma alteracdo da
metodologia do estudo. Propomos a analise dos diarios clinicos dos doentes
acompanhados pela equipa de apoio domiciliario para extragdo de dados
sociodemograficos gerais: idade, sexo situagao profissional, agregado familiar,
habitacdo, histéria psiquiatrica pessoal e familiar, comorbilidades médicas,
medicagao habitual, bem como a patologia psiquiatrica de base e a medicacao
antipsicotica depot providenciada pelo Departamento, assegurando o
anonimato dos doentes através de codificagao.

O objectivo sera fazer uma caracterizagdo geral da populagéo
acompanhada pela equipa. O interno recolhera apenas dados de doentes
cujos processos teve de aceder no contexto das visitas domicilarias. Os dados
recolhidos serdo analisados de forma confidencial.
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Parecer da Comissao de Etica (24/01/2020)

REPUBLICA p SERVIGO NACIONAL
;g PgRTUGUE?é h.;c ’ SN DE SA%DE ‘nrrc Hospltalar do »

;Up; s Mega e Souse, & P 6. b

Exmo. (a) Senhor(a)
Rui Pedro M. Barranha

ruibarranha@gmail.com

SUA REFERENCIA SUA COMUNICAGAO DE NOSSA REFERENCIA DATA

05-12-2019 N¢: 184/2018 24-01-2020

PROC. N2:

ASSUNTO: Estudo Investigagio Clinica

Exmo. (a) Senhor (a)

Acusamos a recepgdo do seu pedido de Adenda ao protocolo de projecto de investigagdo Cientifica
subordinada ao tema “Caracterizagdo sociodemografico da populagdo acompanhada pela equipa de
apoio domicilidrio do DPSM do CHTS”.

Agradecemos a preferéncia pela nossa instituigdo.

A Comissdo Etica de Satde nZo tem objeccio ética 3 realizacdo do referido projecto no CHTS, nas
condigdes referidas no mesmo.

Informamos que, em reunido de Conselho de Administragdo de 22-01-2020 foi autorizado realizagdo do
estudo, nos termos do Parecer da Comissdo.

No final da realizagdo da investigagdo devera entregar, no Centro Hospitalar do Tamega e Sousa, no
Servico de Formagéo, o relatério final, sendo este de cardcter obrigatério.

Estaremos ao dispor para qualquer informag&o ou esclarecimento que entenda solicitar.

Com os melhores cumprimentos,

0 Vogal do Conselho de Administragéo,
Enfermeiro Diretor

5 Ribeiro

(José Ribeﬁ{ Enfermeiro Biretor)

Centro Hospitalar do Tdmega e Sousa, E.P.E.
Avenida do Hospital Padre Américo, N2 210, 4560-136 Guilhufe - Penafiel
Rua da Lama, N? 76, 4600 - 758 Teldes - Amarante

TEL +351 255 714 000 FAX + 351 255 714 014 EMAIL de.pt www.chts.min-saude.pt
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Comunicacgao livre realizada no “XIV Congresso Nacional de
Psiquiatria” (30/01/2020)

XIV CONGRESSO
NACIONAL DE
PSIQUIATRIA
2020

TRIA
SAUDE MENTAL

@)
a)
<
O
—
|—
o
L
¥)

Para os devidos efeitos, certifica-se que:
RUI BARRANHA

Participou no XIV Congresso Nacional de Psiquiatria,
gue decorreu de 30 de Janeiro a 1 de Fevereiro 2020,
no Centro de Conferéncias de Trdia, com a
apresentac¢ao da Comunicagao Livre:

Socio-demographic characterization of the population
accompanied by the Mental Health Home-Based Care
Team at the Vale do Sousa region

Trdia, 1 de Fevereiro 2020

Pela Comisséo Organizadora,

Jregreg e @
Prof. M. Luisa Figueira Dr. Pedro Varandas

Apoio Cientifico

WPA
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Caracterizagao sociodemografica da populagdo

acompanhada pela equipa de apoio domiciliario do

DPSM do CHTS

Rui Barranha, Dores Gomes, Jodo Pedro Ribeiro, Orlando von Doellinger

Centro Hospitalar do Tamega

‘ nto Hospiteler do s
Srmens & Souse, LR E B

Caloico de Basto
Pososde  ousada

Fomeira Amarante

Paredes
Marco de
Canaveses

Cintees
Castelo de Poiva

520.000 habitantes
4 distritos, 12 concelhos

Hospital de Amarante (2013)
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Protocolo de investigacao

Objectivos

< Caracterizar em termos sociodemograficos a populagdo
acompanhada pela equipa de apoio domiciliario da
Unidade Padre Américo do Centro Hospitalar do Tamega
e Sousa

Avaliar o grau de apoio social e familiar aos doentes com
patologia psiquidtrica major na regido do Vale do Sousa

Caracterizar a situagdo financeira destes doentes, tendo
em conta que a doenga mental grave é uma importante
causa de perda de funcionalidade laboral e de exclusdo
social

Metodologia

« Ointerno integrou a equipa de apoio domicilidrio da
Unidade Padre Américo durante o ultimo trimestre de

2018, no ambito do estagio curricular em Psiquiatria
Comunitaria

Analise dos didrios clinicos dos doentes acompanhados
pela equipa de apoio domicilidrio para extragdo de dados
sociodemograficos gerais

A pseudoanomizagdo dos doentes foi assegurado através
de codificagdo

* Apenas foram recolhidos dados de doentes cujos
processos o interno teve de aceder no contexto das
visitas domicilidria

Foi obtida aprovagio da Comissao de Etica do CHTS

Amostra

Equipa de apoio domicilidrio

* Promogdo da adesdo terapéutica de doentes com patologia psiquiatrica major, através de visitas domiciliarias,
monitorizagdo e administragdo de antipsicoticos de longa duragdo

* 2 equipas: Unidade Padre Américo e Unidade de Amarante

Ultimo trimestre 2018

« 286 doentes acompanhados pela Unidade Padre Américo

* Amostra por conveniéncia: 196 doentes avaliados pelo interno, 118 selecionados aleatoriamente (41,3% total)
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Numero % doentes.

Numero % doentes

Concelho Freguesia O | o Concelho Freguesia e |
Novelas 2 1,7% Sanfins de Ferreira 1 08%

Rio de Moinhos 4 3,4% Carvalhosa 2 1,7%

Abragio 1 0,8% Freamunde 1 0,8%

Peroselo 1 0,8% Pagos de Ferreira Meixomil 1 08%

Duas igrejas 4 3,4% Frazgo 1 0%

Sdo Mamede de Recesinhos 3 2,5% Pagos de Ferreira 1 0,8%

Casteldes 4 3,4% Total 7 5,9%

Boelhe 1 0,8% Alpendurada 6 51%
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Sobreira 2 1,7% Total 7 5,9%
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Conclusoes

A maioria dos doentes

* E do sexo masculino, tem o diagnéstico de uma patologia do Espectro da esquizofrenia e esteve previamente internada

* Tem um baixo nivel de escolaridade e encontra-se reformada por invalidez

E solteira e vive em casa dos pais

N3o fuma e ndo tem patologias médicas comdrbidas diagnosticadas

Encontra-se medicada com decanoato de haloperidol e faz terapéutica concomitante por via oral

A doenga mental grave é uma importante causa
de perda da funcionalidade laboral e de
exclusdo social

Os doentes nesta regido portuguesa dependem
principalmente do apoio das suas familias

28
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Socio-demographic characterization of the population accompanied by

the Mental Health Home-Based Care Team at the Vale do Sousa region

Rui Barranha, Dores Gomes, Jodo Pedro Ribeiro, Orlando von Doellinger

Introduction

The Department of Psychiatry and Mental Health of Centro
Hospitalar do Tamega e Sousa provides specialized mental
health care to a population of about 520,000 people, in one of
the most economically disadvantaged regions of Portugal. Our
Department offers a home-based care team that aims to
promote the therapeutic compliance of patients with major
psychiatric disorders, particularly through home visits, monitoring
and administrating long acting antipsychotics. In this poster we
aim to evaluate the degree of social and family support provided

to patients with major psychiatric disorders in this region.

Methods

The sociodemographic data were collected through the analysis
of clinical records of randomly selected patients, throughout
October and December of 2018. The SPSS® software was used
for statistical analysis. This investigation was approved by the
hospital ethics committee.

Results

We collected data from 118/286 patients (41,3% of total; 67 with
schizophrenia spectrum disorder, 18 with intellectual disability, 2
with personality disorder, 4 with drug-induced psychotic disorder,
12 with persistent delusional disorder, 7 with organic delusional
disorder and 8 with bipolar affective disorder). 70,3% were males
and the mean age was 48,4 years. The main social data are
presented in the following graphs.
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Conclusions

From the results disclosed we can summarize that most of our
patients are diagnosed with Schizophrenia spectrum disorders,
are retired, and earn a monthly disability pension of less than
300 euros. Furthermore, a significant percentage lives with their
parents or with relatives, often sharing (or being excused from)
house expenses.

Severe mental illness is an important cause of loss of work

functionality and social exclusion. Patients in this Portuguese

region are mainly dependent on their families’ support

WEPA | 561 EUROPEAN CONGRESS OF PSYCHIATRY

Madrid, Spain
28-31 March 2020

‘ Ao Hospiteler oo«
‘dmege e Souse, & P E. i

80



Aceitacao do artigo para publicacao (09/09/2020)

l i I Gmall Rui Barranha <ruibarranha@gmail.com>

International Journal of Social Psychiatry - Decision on Manuscript ID ISP-20-
0324.R1

International Journal of Social Psychiatry <onbehalfof@manuscriptcentral.com> 9 de setembro de 2020 as 09:31
Responder a: liam.morton@kcl.ac.uk
Para: ruibarranha@gmail.com

09-Sep-2020

Dear Dr. Barranha:

It is a pleasure to accept your manuscript entitled "Living conditions of patients with schizophrenia spectrum disorders
in the region of “Tamega e Sousa” (Portugal)" in its current form for publication in International Journal of Social

Psychiatry.

Thank you for your fine contribution. On behalf of the Editors of International Journal of Social Psychiatry, we look
forward to your continued contributions to the Journal.

Best wishes

Dr Liam Morton

Editorial Office

International Journal of Social Psychiatry

Institute of Psychiatry, Psychology & Neuroscience at King’s College London
liam.morton@kcl.ac.uk

On behalf of;

Professor Dinesh Bhugra CBE

Editor in Chief

International Journal of Social Psychiatry
dinesh.bhugra@kcl.ac.uk

81



Publicacao do artigo cientifico (04/10/2020)

1) Check for updates

Original Article I‘ J S \P

International Journal of

Living conditions of patients with o e
schizophrenia spectrum disorders e e
in the region of ‘Tamega DOt 101 om0
e Sousa’ (Portugal) SSAGE

Rui Barranha'(), Tania Teixeira', Jodo Quarenta'
and Orlando von Doellinger'?

Abstract

Background: Schizophrenia spectrum disorders (SSD) are the most impairing psychiatric disorders and are a major
cause of social exclusion. Despite that, there are only two studies published assessing the socioeconomic characteristics
of SSD patients living in Portugal.

Aims: The purpose of this study is to assess the degree of social and family support for SSD patients living in the region
of ‘Tamega e Sousa’, in northern Portugal.

Method: We conducted a cross-sectional observational study using patients under home-based care provided by the
Department of Psychiatry and Mental Health of Centro Hospitalar do Tamega e Sousa. We retrieved sociodemographic
data from clinical records. The study was approved by the Hospital Ethics Committee.

Results: Our sample consists on 67 patients with SSD, mostly men (74.6%). Although the majority was single (69.2%)
and childless (85.7%), only a minority lived alone (21.2%). In relation to their professional status, only 5.0% were
employed and 78.3% got a disability pension. Among the patients that lived accompanied, 68% lived with their parents
or grandparents, and a quarter lived with family members affected by psychiatric disorders.

Conclusions: These findings highlight the dependence of SSD patients on their family’s support. Lack of labour market
integration, economic dependence and difficulty establishing stable relationships further aggravate their social exclusion.
Although our results are consistent with a previous observational study held in Portugal, our patients display a worse
functional status. Even considering the possible patient selection bias, there is evidence supporting the need for more
investment in psychosocial rehabilitation that should take into account the sociodemographic idiosyncrasies of this
Portuguese region.

Keywords
Schizophrenia spectrum and other psychotic disorders, Portugal, social support, social conditions

Introduction antipsychotic drugs and psychosocial rehabilitation (Morin
& Franck, 2017).

The need for psychosocial rehabilitation in this popula-
tion is of particular importance to promote social integra-
tion and functional recovery. Despite the widespread
notion of social exclusion in this population, there are few
observational studies assessing the characteristics of SSD

Schizophrenia spectrum disorders (SSD) are chronic psy-
chotic illnesses characterised by a loss of contact with real-
ity. This concept of spectrum aggregates a heterogeneous
group of disorders — such as schizophrenia, schizoaffective
disorder and schizophreniform disorder — that share major
symptoms: delusions, hallucinations, disorganized think-
ing and speech, restricted affect, diminished social engage-
ment, and loss of functionality, among others (American 'Department of Psychiatry and Mental Health, Centro Hospitalar do
Psychiatric Association [APA], 2013). Symptoms usually Z-I;émega € Sousa, Penafiel, Portugal

L. epartment of Clinical Neurosciences and Mental Health, Faculty of
appear at the transition from adolescence to adulthood and Medicine of the University of Porto, Porto, Portugal
cause a major disruption on the individual’s social func-

tioning, which increases the risk of unemployment and > )
Rui Barranha, Department of Psychiatry and Mental Health, Centro

poverty. The joint prevalence of Ehese dlSOTdCr'S is of Hospitalar do Tamega e Sousa, Avenida do Hospital Padre Américo
around 1%—2% (‘Kaplan & Sadock’s comprehensive text- 210, Penafiel 4564-007, Portugal.

book of psychiatry’, 2017), and their treatment is based on ~ Email: ruibarranha@gmail.com
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