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REPERCUSSOES DA DOENCA
MENTAL NA FAMILIA
Um Estudo de Familiares de Doentes Psicoticos
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As repercusses da doenga mental grave na matriz familiar séo descritas, nomeadamente quanto
a sobrecarga existente (family burden), num estudo de familiares préximos de doentes psicéticos.

Objectivos: a) Principal: descri¢@o das caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos pres-
tadores de cuidados (pessoas-chave) e respectivos doentes, particularizando aspectos da relagio
entre ambos. b) Adicionais: avaliagdo da sobrecarga familiar e do sofrimento psicolégico/mor-
bilidade psiquidtrica das pessoas-chave; andlise exploratdria da associa¢@o entre os componentes
objectivo e subjectivo da sobrecarga e morbilidade psiquiatrica minor.

Metodologia: Estudo descritivo, transversal, envolvendo uma amostra de oitenta familiares
de doentes com diagnésticos de esquizofrenia, psicose crdnica ou distiirbio afectivo com sin-
tomatologia psicética. Instrumentos de avaliagdo: Involvement Evaluation Questionnaire (IEQ),
General Health Questionnaire (GHQ) e uma entrevista semi-estruturada concebida especifica-
mente para este estudo.

Resultados: Muitas pessoas-chave nesta amostra eram maes de jovens psicéticos. A sobre-
carga revelou-se significativa nos familiares em geral, distribuindo-se de forma desigual quanto
as suas dimensdes - v.g. tensdo, preocupagdo ou sobrecarga financeira. A prevaléncia de mor-
bilidade psiquidtrica minor foi 41%.

Encontrdmos uma correlagio moderada entre os pardmetros de sobrecarga objectiva e sub-
jectiva, assim como entre ambos e o nivel de sintomas psicossométicos. Niveis superiores de so-
brecarga familiar corresponderam aos grupos de doentes mais graves ou com maior incapacidade
funcional, independentemente do diagndstico clinico.

Conclusées: A maioria dos familiares mantém-se significativamente envolvida com o doen-
te. S@o necessdrias estratégias especificas de tratamento e reabilitag@o de psicéticos que contem-
plem, adequadamente, a dimens&o familiar.

SUMM

Caregiver Burden in Families of the Severely Mentally Il

Caregiving and related concepts such as family or caregiver burden have been widely dis-
cussed in recent literature. A descriptive, cross-sectional study was conducted in a sample (n=80)
of primary caregivers to severe mental patients (diagnosed schizophrenia, chronic psychosis or
affective disorder).

Objectives: To describe the caregivers’ and corresponding patients’ sample, as well as the nature
of existing relationships. Levels of caregiver burden and psychological distress were evaluated and a
preliminary analysis conducted on objective and subjective burden correlation.

Methods: Involvement Evaluation Questionnaire (IEQ), General Health Questionnaire
(GHQ) and a semi-structured interview designed for this purpose.

Results: The extent of burden was found significant in this sample, being unevenly distri-
buted in its components (e.g. tension, worrying or financial burden). Forty one percent of care-
givers experienced minor psychiatric morbidity.
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Measures of objective and subjective burden were moderately correlated. The same applied
to magnitude of associations between each of them and distress parameters. Higher levels of bur-
den were found in groups of caregivers to more severely ill or disabled patients, while diagno-

sis was not important for this purpose.

Conclusions: Most relatives remain highly involved. These results suggest the need to
implement specific interventions addressing psychotic patients as well as their families.

INTRODUCAO

O conceito de peso da doenga mental para a familia
(sobrecarga), se bem que intuitivo, ndo € de definicio
simples. Platt referiu-se a presenga de problemas e difi-
culdades afectando a vida das pessoas que tém uma re-
lagdo significativa com doentes psiquidtricos. E impor-
tante distinguir o componente objectivo (disrupgao veri-
ficdvel da vida familiar, v.g. problemas financeiros) do
componente subjectivo (sofrimento e percepgdo pessoal
dos familiares acerca da sobrecarga experimentada)?.

Ultimamente, alguns autores tém proposto a ideia de
relagcdo de prestagcdo de cuidados, numa tradugdo livre
do inglés caregiving. Este conceito pode ter vantagens,
do ponto vista prético e tedrico. Na acepgdo de Schene et
al3, a relagdo de prestagiio de cuidados é estabelecida
entre individuos adultos, com lagos de parentesco.
Subentende-se que estes cuidados sdo informais, ou seja,
sem cardcter técnico. O prestador de cuidados (ca-
regiver) assume uma responsabilidade (ndo remunerada
e ndo antecipada) em relagdo ao outro. Este, o aceitador
de cuidados (care recipient), apresenta incapacidades
impeditivas de muitas das obriga¢des reciprocas proprias
das relagdes interpessoais adultas.

O estudo que apresentamos teve como objectivo princi-
pal a descri¢do de uma populagio de familiares ou pessoas
significativas de doentes psicéticos. Foram avaliadas
repercussOes da doenca mental para estas pessoas-chave
(do inglés key-relative), incluindo a dimensdo da sobre-
carga motivada pela doenca. Como objectivos adicionais,
discriminamos: investigaco de relacGes entre a sobrecarga
(objectiva e subjectiva) e a morbilidade psiquidtrica minor
nas pessoas-chave, bem como a avaliagdo preliminar do
efeito de algumas varidveis sociodemogrificas e clinicas
na extensdo do peso da doenga.

POPULACAO E METODOS

Foi conduzido um estudo descritivo, de tipo transver-
sal. Selecciondmos varidveis sociodemogréficas e clini-
cas dos doentes (idade, sexo, diagnéstico, duragcdo da
doenca, gravidade clinica e incapacidade funcional), das
pessoas-chave (idade, sexo, parentesco e tipo de contac-
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to com o doente, classe social, antecedentes médicos,
acontecimentos de vida significativos) e referentes a
expressio, na pessoa-chave, da sobrecarga pela doenga
(componente objectivo, componente subjectivo e sofri-
mento psicolégico/morbilidade psiquidtrica).

O trabalho de campo teve lugar no Departamento de
Psiquiatria e Saide Mental do Hospital S. Francisco
Xavier. A populacio de referéncia foi constituida pelas
“pessoas-chave” de doentes com o diagndstico de
esquizofrenia, psicose delirante de evolugdo crénica ou
distdrbio afectivo (com sintomatologia psicética) -
Critérios para Investigagio da Décima Classificagio
Internacional das Doengas (C.L.D.10)*- seguidos na
Consulta Externa de um Sector do Departamento.
Definimos pessoa-chave como o dador de cuidados (de
idade superior a dezassete anos) que passou mais tempo
com o doente no decurso do més precedente. Este con-
tacto deveria durar hd mais de um ano. Foram aplicados
os seguintes critérios de exclusdo: A - Relativos a
doentes (ou seu agregado familiar): doenga fisica croni-
ca grave ou co-morbilidade significativa em termos psi-
copatolégicos (nomeadamente sindrome mental orgéni-
co); elemento do mesmo agregado familiar com doenga
fisica ou mental grave. B - Relativos as pessoas-chave:
doenca fisica crénica ou morbilidade psiquidtrica grave,
nio presumivelmente relacionada com a situagdo de
prestagao de cuidados (v.g. psicose esquizofrénica); défi-
ce cognitivo significativo.

A cada um dos doentes seleccionados, apds parecer
favordvel do técnico responsdvel, foi solicitado o con-
sentimento esclarecido para participar, devendo designar
a pessoa-chave (quando existente). Era, entdo, solicitada
a colaboragio desta. Ficou, assim, definida uma amostra
de conveniéncia (n = 80). A aplicacdo dos instrumentos
teve lugar no Departamento ou no domicilio.

Os instrumentos de avaliagio foram: A - Aplicados
aos doentes: Escala de gravidade clinica actual, a
preencher pelo terapeuta responsdvel (escala simples,
tipo Likert, compreendendo sete categorias, desde per-
Sfeitamente compensado (1) a completamente descompen-
sado (7). Constituiu uma aproximacio a avaliagdo do
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estado psicopatoldgico. B - Aplicados as pessoas-chave:

« Involvement Evaluation Questionnaire - 1LE.Q.°

Este questiondrio de auto-preenchimento foi desen-
volvido na Holanda para avaliar as repercussdes das
doengas psiquidtricas graves nos familiares. Compreen-
de 77 itens, distribuidos por quatro sec¢des. A primeira
refere-se as caracteristicas do doente e da familia
(incluindo o tipo de relacfio e o tempo de contacto entre
o doente e o familiar). A segunda compreende questdes
relativas a prestagdo de cuidados: actividades de atengdo
e supervisdo, atmosfera relacional, preocupagdes, alte-
racdo das relagbes e encargos financeiros. A terceira
inclui uma subescala de sofrimento psicolégico do fami-
liar (I.E.Q. SPS). A iltima sec¢@o avalia possiveis reper-
cussOes nas criancas do agregado. O periodo avaliado €
o més precedente, sendo as questdes pontuadas em
escalas de tipo Likert.

O LE.Q. privilegia a avaliagio da sobrecarga objecti-
va. As propriedades psicométricas estdo documentadas, a
excep¢do da fiabilidade teste-reteste (em estudo).
Apresenta um bom indice de sensibilidade a mudanga. A
andlise factorial permitiu constituir quatro subescalas
com boa consisténcia interna: tensdo (1), supervisao (1I),
preocupagdo (111) e insisténcia (IV). Foi preconizada a
utilizacdo de uma escala global (IEQ total).

A elaboragio da versdo portuguesa respeitou as direc-
trizes convencionais®. No que toca a validagfio da traduggo,
ndo havendo forma de testar a validade de critério (pela
inexisténcia de instrumentos adequados em Portugal),
restava explorar a validade de constructo’. A andlise pre-
liminar, decorrente deste mesmo trabalho, estd docu-
mentada®, encontrando-se em curso o estudo definitivo.

* General Health Questionnaire - G.H.Q. 28 °

Dada a escassez de instrumentos operacionais nesta
drea, muitos autores tém utilizado, numa aproximag&o ao
conceito de sobrecarga, o G.H.Q. Foi utilizada a versdo
de 28 itens, com quatro subescalas (A-sintomas somdti-
cos, B-ansiedade e insénia, C-disfungdo social e D-de-
pressdo grave). Os casos foram definidos utilizando o li-
miar 5/6, conforme preconizado para a versio espanho-
1a!0. Para além disso, foram consideradas as pontuagdes
(0-28), como indicativo do grau de perturbagdo psi-
coldgica.

¢ Entrevista, conduzida de modo semi-estruturado e
incluindo: 1) avaliagdo do nivel global de incapacidade do
doente por escala de adaptag@o funcional (sec¢do 5 do
D.A.S. Disability Assessment Schedule!!: de 0 - adaptacio
muito boa, a 5 - inadaptacgo grave). 2) avaliagio da matriz
sociocultural pelo Indice de Graffar (adaptado para
Portugal)!2; antecedentes psiquidtricos da pessoa-chave. 3)
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avaliagdo sumdria da sobrecarga subjectiva da sobrecarga,
por escala simples (de 1 a 3), adaptada da Family Burden
Interview Schedule'3 - Escala BdSub. 4) avaliagio (em
moldes sobreponiveis) de: culpabilidade, estigma, senti-
mento de perda e aspectos positivos decorrentes da relagdo
de prestacfio de cuidados. 5) registo de acontecimentos de
vida significativos (nos seis meses precedentes), pela List
of threatening experiences'4.

Estatistica: utilizaram-se testes ndo paramétricos
(Mann-Whitney, Kruskal-Wallis; neste ultimo, quando
se rejeitou a hipdtese nula, procedeu-se a comparagdes
miiltiplas; coeficiente de correlacio de Spearman).

RESULTADOS

Vinte e oito (18.4%) dos 152 doentes inicialmente con-
siderados (na populaciio de referéncia) viviam sés, sem
qualquer ligacdo pessoal significativa. Vinte e sete
(17.8%) verificaram os critérios de exclusdo. Segue-se 0
estudo da amostra seleccionada (n = 80).

A idade dos doentes variava entre 17 e 82 anos
(média 44.0; DP 18.0), sendo 61% do sexo masculino.
Repartiram-se em trés grupos diagndsticos (Figura 1):
A - esquizofrenia, compreendendo 41 casos de psicose
esquizofrénica (51.3%) - 32 com formas parandides - e
quatro (5.0%) de distirbio esquizo-afectivo, B -psi-
coses crdnicas, com quatro casos de perturbacdo deli-
rante persistente (5.0%) e quatro de outras psicoses ndo
orgénicas (5.0%) e C - distiirbios afectivos, com dez
casos de distirbio bipolar (12.5%), seis de episédio
depressivo (7.5%) e 11 de distirbio depressivo recor-
rente (13.8%).
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Fig. 1 - Distribui¢do dos doentes por diagndstico e sexo. Esq. -
Esquizofrenia; Psic. Cron. - Psicoses cronicas; Dist. Afect. -
Distiirbios Afectivos.

A duragdo da doenga era superior a dez anos em 36
casos (45.0%). A idade média no inicio da doenga era 22
anos para O grupo esquizofrenia, 45 para o grupo psi-
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coses cronicas e 47 nos distirbios afectivos. Em relagio
ao numero de internamentos prévios, a mediana foi um.
Determinou-se o tempo médio de permanéncia na comu-
nidade, desde o tltimo internamento, de 4.4 anos.

A avaliagd@o da gravidade do estado psicopatoldgico
permitiu distribuir os doentes em trés classes: gravi-
dade baixa - categorias 1 e 2 (30.0% dos casos), média
- categorias 3 a 5 (63.8%) e alta - categorias 6 e 7
(6.2%). Relativamente a distribuicdo dos doentes por
categoria de incapacidade funcional global (Figura 2),
a moda para o total da amostra foi a categoria III
(adaptacdo fraca).
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Fig. 2 - Distribuigao dos doentes por diagndstico e categoria de
incapacidade funcional global (D.A.S.). Esq. - Esquizofrenia;
Psic. Crén. - Psicoses cronicas; Dist. Afect. - Distirbios
Afectivos.

Relativamente as pessoas-chave, a idade variava entre
22 e 79 anos (média 55.3; DP 13.2), sendo 65.0% do
sexo feminino. Sessenta e cinco (81.3%) eram casadas
ou viviam maritalmente.

Todas as pessoas-chave da amostra eram familiares
préximos dos doentes seleccionados !. Trinta e seis
(45.0%) eram pais de doentes, 25 (31.3%) eram con-
juges, 11 (13.8%) eram irméos, cinco (6.3%) eram filhos
e trés apresentavam outro grau de parentesco. As diades
familiar-doente mais frequentes, considerando paren-
tesco e sexo, foram as maes de doentes do sexo masculi-
no (21 casos - 26.3 %) e os maridos de doentes do sexo
feminino (14 - 17.5 %). Pertenciam ao grupo es-
quizofrenia quase todos os doentes cuja pessoa-chave era
um progenitor (31, num total de 36): discriminando estas
diades, 20 eram mie-filho, sete eram pai-filho e as
restantes eram mde- filha. O Quadro I discrimina outros
dados pertinentes a este respeito.

Nenhuma das pessoas-chave vivia sé. Por outro lado,
constatdmos a existéncia de apenas quatro familias
alargadas, nesta amostra. Dos 11 familiares que
declararam nem sempre coabitar com o doente, cinco
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Quadro I - Relag@o da “pessoa-chave” com o doente: paren-
tesco e coabitagdo

pessoa-chave  Nio vivendo com o doente  Vivendo com o doente
Vivendo sé  Com outros  Sem outros Com outros
n % n % n % n %

Sexo

Homem

(n=28) 0 0 6 214 5 17.9 17 60.7

Mulher

(n=52) 0 0 5 96 1212 36 69.2

Parentesco

Progenitor

(n=36) 0 0 1 28 4 L1 31 861

Irmao

(n=11) 0 0 300213 3 213 5 455

Conjuge

(n=25) 0 0 6 24 6 24 13 52

Outro

(n=8) 0 0 I 125 3 315 4 50

Total

(n=80) 0 0 1 1375 16 2 53 66.25

haviam-no feito, ndo obstante, por periodos varidveis
(média de oito dias), no decurso do més prévio a avalia-
¢do. 88.8 % quantificaram o seu tempo de contacto com
o doente, face a face ou telefénico, em mais de 32 horas
semanais.

A distribui¢io por classe social, de acordo com o
indice de Graffar (Figura 3), era bimodal, com as cate-
gorias IIT e IV (média e média baixa) representando,
cada uma, 40.0 % da amostra. Nenhuma pessoa-chave
pertencia a classe V (classe baixa).

n? de casos

n
Classe Social

v

Fig. 3 - Distribuicéo dos familiares por classe social

~

Onze familiares (13.8%) referiam antecedentes
psiquidtricos (principalmente quadros de depresséo reac-
tivo-neurdtica). Dezoito (22.5%) haviam experimentado
um ou mais acontecimento de vida nos seis meses prece-
dentes.

Entretanto, os resultados da aplicagdo dos instrumen-
tos as pessoas-chave evidenciaram repercussdes da
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doenca mental nos familiares sob diversas formas.

Na avaliag@io da sobrecarga objectiva (L.LE.Q.), reve-
laram-se proeminentes diversas formas de preocupagdo,
em especial com o futuro do doente e com a sua capaci-
dade de subsisténcia independente. Destacaram-se tam-
bém a sobrecarga global, a necessidade de supervisionar
a medicagdo ou de pressionar o doente para desenvolver
actividades, assim como a impossibilidade de manter
actividades ou interesses proprios. As dimensdes menos
valorizadas foram: a necessidade de proteger o doente do
consumo de drogas e da auto-agressividade, o sentir-se
ameacado pelo doente e o desejo de abandonar a casa.

No que se refere as repercussodes financeiras, 42.5%
das “pessoas-chave” referiram gastos minimos (inferio-
res a cinco mil escudos no més precedente). Os gastos
mais referidos foram com medicamentos (em 57.5% dos
casos), com ajuda técnica a pessoa (21.3 %) e com “out-
ras despesas” (28.8%). Quanto aos sintomas psicos-
somaticos, 56% das pessoas recebiam ajuda do clinico
geral, 11% eram seguidas por técnicos de satide mental e
46% cumpriam terapéutica farmacoldgica.

Algumas caracteristicas psicométricas da versdo por-
tuguesa do L.LE.Q. constam do Quadro II, tendo-se reve-
lado préximas das originais 5.

Quadro Il - Consisténcia interna e distribuigdo das pontuagdes
nas escalas LE.Q.

IV(IV¥Y)  Média dp Achat Assim «
Subescala [ (tensdo) 7-25(7-35y 1198 3601 216 130 0728
Subescala I (supervisdo) 6-18 (6-30) 10.03 323 0.00 084 0621
Subescala IIl (preocupagdo) 3-15 (3-15) 858 329 -082 024 0.703
Subescala IV (insisténcia) 4-17(4-20) 825 335 -031 071 0.667
Escala global 33-95(29-145) 608 1422 -039 023 0852

Achat - achatamento; Assim - assimetria; dp - desvio-padrdo; [V - Intervalo de varia-
¢do verificado na amostra; /V* - Intervalo de variagio possivel; a - coeficiente alfa
(Cronbach)

Foram classificadas como G.H.Q. positivas 33 pes-
soas-chave (41.3%). Destas, quatro registavam
antecedentes psiquidtricos. As pontuagdes mais elevadas
registaram-se nas subescalas A (sintomas somdticos) € B
(ansiedade e insénia).

Sdo apresentados no Quadro III os resultados da ava-
liag@o da sobrecarga subjectiva global (Escala BdSubj),
assim como de dimensdes subjectivas especificas e dos
aspectos positivos da prestagdio de cuidados.
Encontrdmos 87.5% dos familiares satisfeitos com os
Servigos de Satide Mental, numa apreciagdo directa ¢
empirica pelo D.A.S.

Considerando as pontuagdes das escalas L.E.Q.
(subescalas I a IV e IEQ total), ndo foram significativas
as diferencas em fungio da idade, sexo, diagndstico e
duragdo do quadro clinico do doente. O mesmo se veri-
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Quadro Il - Componentes subjectivos do “peso” da doenga na
amostra

Distribuicdo das respostas

(em percentagem)
1 2 3
(nenhumfligeiro)  (graw moderado)  (grau elevado)
+ Escala BdSub 15 400 525
+ Sentimento de culpa 7.5 16.3 6.3
+ Estigma 50.0 413 8.8
+ Sentimento de perda 10.0 315 525
+ Aspectos positivos 80.0 163 38
N=80

ficou, em relacdo a pessoa-chave, para a idade,
coabita¢fio ou ndo com o doente, classe social, grau de
compromisso da satide fisica e nimero de acontecimen-
tos de vida.

Pelo contrdrio, os trés grupos definidos de acordo com a
adaptacdo funcional dos doentes (boa- < 3; fraca, = 3; md
>3), ndo apresentaram semelhancas em qualquer das pon-
tuacdes L.LE.Q. (p<0.001) Procedendo a comparagdes muilti-
plas, s6 ndo encontramos diferengas significativas entre os
grupos de adaptacdo fraca e md, nas pontuagdes das
subescalas II e III. Com esta excep¢do, as pontuagdes nas
subescalas e escala global foram sempre mais elevadas nos
grupos de maior incapacidade.

Em relagdo as categorias de acordo com o estado psi-
copatoldgico dos doentes (gravidade baixa, média e ele-
vada), encontrdmos, também, pontuagdes I.LE.Q. cres-
centes, em geral, com a gravidade. As diferencas entre os
trés grupos foram significativas para IEQ I e IEQ total (p
< 0.001), IEQ IT e III (p < 0.01) e IEQ IV (p < 0.05).
Apenas os grupos de gravidade média e elevada ndo
diferiram, concretamente, nas pontuagdes III e IV.

As pontuagdes LE.Q. I e IEQ total foram inferiores nas
pessoas-chave do sexo masculino, em relagfo as do sexo
feminino (p<0.05). Definindo trés grupos de parentesco
distintos (cOnjuges, pais e outros), apenas as diferengas
na subescala I se revelaram significativas (p < 0.01); os
grupos que se diferenciaram foram pais e conjuges, reve-
lando os primeiros maiores pontuagdes de tensdo. Por
ultimo, compardmos os grupos G.HQ. (+) e (-). O
primeiro grupo apresentou pontuacdes superiores em
IEQ I e IEQ total (p < 0.001), tal como em [EQ IV (p <
0.05), n3o atingindo significancia estatistica as diferen-
cas relativas a IEQ II.

Seguidamente, construimos uma matriz de correlagSes
para as pontuac¢des L.E.Q., G.H.Q.-28 e Escala BdSub
(Quadro IV). Entre os pardmetros de morbilidade
psiquidtrica/sintomas psicossomdticos (I.LE.Q. SPS e
G.H.Q), a correlagdo foi elevada, pelo que poderd ser
redundante a sua aplicag@o simultinea.
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Quadro 1V - Matriz de correlagies (Coeficiente de Spearman)

1EQ Total 1EQ SPS GHQ BdSub
IEQ Total 1
IEQ SPS 0.5590%** 1
GHQ 0.5250%** 0.7996%** 1
BdSub 0.5137%%% 0.6031%*# 0.5639%** |

*p <0.05: % p <0.01: *** p < 0.001: (ns) nio significativo;

IEQ SPS - pontuagdo na subescala de sintomas (psico)sométicos IEQ: GHQ - pon-
tuagdo no General Health Questionnaire: BdSub - pontuagio na escala de “peso”
subjectivo

DISCUSSAO

Apesar de se tratar de um dos trabalhos pioneiros,
neste campo, em Portugal, referimos algumas limitagdes
operacionais e metodolégicas do estudo.

A defini¢io da populacdo foi arbitrdria, ndo se pre-
tendendo extrapolar conclusdes para além da amostra.
Também a escolha dos instrumentos de avaliagio obriga
a reflexdo, sobretudo pela quase inexisténcia de estudos
de revalidagdo das tradugbes. No caso particular do
G.H.Q. podem questionar-se os pontos de corte adopta-
dos ou a sua utilizagdo como escala de gravidade abso-
luta (embora corrente na literatura). Em relagio ao
LE.Q., talvez o seu perfodo de referéncia de um més nio
fosse ideal para um estudo descritivo inicial. Por outro
lado, avaliando predominantemente o componente
objectivo da sobrecarga, ndo deixam alguns dos seus
resultados de ser influenciados pelo componente subjec-
tivo. A avaliagio empirica deste ultimo ndo permite
destringar a resignacdo subjacente a niveis reduzidos de
sobrecarga, que podem reflectir habituagio, desisténcia
ou estoicismo. A adop¢do de instrumentos como a
Escala BdSub tem suscitado reservas, pelo seu
reducionismo !; o mesmo se aplicaria a outros instru-
mentos utilizados especificamente neste estudo (como a
escala de gravidade clinica).

Finalmente, o delineamento geral do estudo nio con-
siderou algumas varidveis também pertinentes. H4 que
explorar o papel desempenhado por algumas caracteris-
ticas do dador de cuidados (estilos de coping, autocon-
ceito, locus de controle)!® ou do doente (v.g. predominio
de sintomatologia produtiva ou deficitaria). Serd, tam-
bém, fundamental avaliar o papel do sistema familiar e
do suporte social, na modulagdo da sobrecarga indivi-
dual, bem como as necessidades em termos de Servigos.

Mas, embora exigindo interpretagdo por vezes pru-
dente, cremos que os resultados apresentam grande con-
sisténcia e devem ser considerados, sobretudo como base
vilida para futuras hipGteses de trabalho. Quanto aos
determinantes do peso da doenca e da morbilidade
psiquidtrica nos familiares, embora possamos estimar
forgas de associagdo entre varidveis, ndo explordmos
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directamente relagdes de causalidade.

Salientamos a inexisténcia de qualquer familiar ou li-
gaglo pessoal significativa em quase 1/5 dos doentes ini-
cialmente seleccionados, o que pressupde graves carén-
cias de suporte. A maioria das pessoas-chave da amostra
eram mulheres (para uma maioria de doentes homens), o
que se coaduna com os dados da literatura. Um tipo de
relagdo frequente era o par mde de doente jovem, com
esquizofrenia grave, tal como referido em estudos de
associagbes de familiares 17.

Uma proporcdo aprecidvel de familiares (22.5 %) si-
tuava-se acima dos 65 anos de idade. Este dado pode
indiciar um problema grave, social e de satde piiblica: o
vasto campo de necessidades ndo satisfeitas nas pessoas
em que o peso da doenga mental de um familiar se asso-
cia ao peso da prépria velhice !8.

Do conjunto dos resultados, € evidente que uma larga
maioria dos dadores de cuidados mantém contacto e
envolvimento significativos com o seu familiar doente.

Os dados obtidos relativamente ao suporte usufruido
pelos dadores de cuidados ndo sdo suficientes. Permitem,
ainda assim, supor um grau aprecidvel de necessidades
néo satisfeitas, principalmente ao nivel da prépria comu-
nidade. O elevado grau de satisfagdo com os Servigos
deverd suscitar reservas (por viés de aceitabilidade
social, faking good e ndo-expressdo de necessidades por
desconhecimento).

A avaliacdo das repercussdes da doenga mental na
nossa amostra de familiares demonstrou indices elevados
de sobrecarga, em termos objectivos e subjectivos, assim
como niveis preocupantes de potencial morbilidade
psiquidtrica minor.

O LE.Q. revelou pontuagdes relativamente elevadas
(escala total e factores, sobretudo III - preocupagdo).
Podemos reconhecer a reparti¢io desigual da sobrecarga
pelas suas diferentes dimensdes (com possivel influéncia
de determinantes culturais).

A morbilidade psiquidtrica, tal como avaliada pelo
G.H.Q., revelou niveis concordantes com o espectro
referido na literatura 19-20, A questdo da morbilidade dos
familiares € complexa. Pode resultar de miiltiplas causas,
independentes do peso da doenga mental (ainda que os
modelos de regressio demonstrem, quase sempre, o
valor preditivo da sobrecarga). E muitas vezes necessério
recorrer a modelos de vulnerabilidade-stress para inter-
pretar as perturbagdes dos prestadores de cuidados 2!, tal
como interessa, numa Gptica sistémica, considerar a
raz@o por que alguns familiares sdo sintoméaticos e outros
no.

Entretanto, a grande maioria destas pessoas revelou
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lidar com importantes sentimentos de perda, devido a
transformagio da relagiio com o doente ou ao desvanecer
de expectativas. Os aspectos positivos decorrentes da
relacdo de prestacdo de cuidados foram, apesar de tudo,
valorizados, em grau moderado ou elevado, por 20 %
dos familiares, tal como noutros estudos 22. A possibili-
dade de elaborar a experiéncia de prestagio de cuidados
nestes termos poderd depender da duracdo do quadro
patoldgico.

A forga de associagfio entre L.LE.Q. (pontuagfo global)
e BdSub foi moderada (p<0.001). Nio € possivel extrair
do nosso estudo qualquer asser¢iio relativa ao postulado
de Hoenig e Hamilton 2, de que os niveis de sobrecarga
objectiva sdo, em geral, superiores aos de sobrecarga
subjectiva (efeito de tolerdncia). Entretanto. a pontuagiio
LE.Q. total deverd ser tomada como uma medida gros-
seira da sobrecarga objectiva, apenas valorizdvel em
simultineo com a informacdo fornecida pelas
subescalas.

A avaliagiio do cfeito preditivo de algumas varidveis
nas pontuacdes L.E.Q., podendo ser prematura neste estu-
do, levantou questdes interessantes. Na comparacio de
subgrupos amostrais, os resultados significativos en-
volveram varidveis clinicas do doente e da pessoa-chave.
As pessoas-chave de doentes com maior incapacidade ou
mais descompensados clinicamente obtiveram pontu-
acdes LE.Q. tendencialmente superiores. O mesmo se
aplica aos familiares GHQ (+). Em contrapartida, o diag-
ndstico do doente ou a duragdo da doenga, nesta amostra,
nao se revelaram importantes na determinag@o da sobre-
carga. Esta poderd depender em menor grau dos
antecedentes, comparativamente & importincia do estado
clinico e funcional do doente no momento de avaliagio.

Nio reproduzimos dados da literatura referentes a
importincia da coabitagdo ou do tempo de contacto com
o doente 23. Mas, como vimos, coabitagdo ndo € sinéni-
mo de envolvimento. Por outro lado, o tempo de contac-
to (tal como o estado civil da pessoa-chave e a tipologia
familiar) foi um dos pardmetros em que a relativa homo-
geneidade da amostra ndo permitiu prosseguir o estudo
analitico. Fica, entretanto, a ideia de que podera ser fitil
fazer incidir a avaliacdo nos padrGes e ndo apenas na
extensdo da sobrecarga.

CONCLUSOES

Apesar de a maioria dos dadores de cuidados manter
um envolvimento significativo com o seu familiar
doente, este estudo evidencia caréncias de suporte a
vérios niveis. As repercussoes da situagdo de prestagio
de cuidados nestes familiares revelaram-se significati-
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vas. evidenciando a necessidade de incluir a dimensao
familiar nas estratégias de tratamento de psicoticos. As
caréncias de informagio e educaco sdo potenciadas, em
Portugal, pela quase inexisténcia de organizagdes de
auto-ajuda e pelo estado embriondrio no desenvolvimen-
to de programas especificos pelos servigos.

A avaliagiio da sobrecarga familiar serd, num futuro
préximo, componente fundamental na avalia¢do de qua-
lidade em cuidados de satide mental. O Involvement
Evaluation Questionnaire (1.LE.Q.) revelou-se um instru-
mento promissor nesta drea.

Permancce a controvérsia quanto a natureza € aos
determinantes da sobrecarga, o que se prende com as
proprias dificuldades de conceptualizacdo. Na nossa
amostra. ressaltou a associacio moderada entre os com-
ponentes objectivo e subjectivo; ambos se correla-
cionaram, também moderadamente, com o nivel de sin-
tomas psicossomadticos, sendo essa associacdio mais clara
para a sobrecarga subjectiva.

Serd dificil avaliar correctamente o peso objectivo sem
considerar as suas vdrias dimensdes (representadas,
neste estudo, pelas subescalas 1.E.Q.); neste sentido,
encontramos alguma consisténcia na associa¢iio entre as
pontuagdes .LE.Q. Total, LLE.Q. - tensdo, sobrecarga sub-
jectiva e morbilidade psiquidtrica minor. Nio obstante,
uma investigac@o criteriosa a esse nivel faz pressupor o
trabalho de revalidagdo concluido.

Pensamos que se impde o trabalho de caracteriza¢io
das populagdes de familiares/prestadores de cuidados a
doentes mentais, e de avaliaciio das suas necessidades.
Este passo preliminar é necessdrio para o desenvolvi-
mento de estratégias conducentes ao alivio da sobrecar-
ga existente. Serd importante definir grupos de familiares
em risco, sobre as quais os Servigos deverdo focalizar
esforcos, em termos de prevencdo primdria ou
secunddria.
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