SMAD, Rev. Eletronica Satde Mental Alcool Drog. (Ed. port.) Artigo Original
8(1):2-8
jan.-abr. 2012

SOBRECARGA GERADA PELO CONVIVIO COM O PORTADOR DE ESQUIZOFRENIA: A
ENFERMAGEM CONSTRUINDO O CUIDADO A FAMILIA

Mariana Silva Gomes';
Rosine Mello?

A esquizofrenia ¢ doeng¢a mental cronico-degenerativa, em que o portador apresenta
dificuldades para o autocuidado. Em razio da desinstitucionalizagdo, a vivéncia cotidiana
acarreta sobrecarga aos familiares. O objetivo, aqui, foi analisar o grau de sobrecarga
do principal cuidador que convive com o portador de esquizofrenia, em um hospital de
emergéncia psiquiatrica do Estado do Rio de Janeiro. Trata-se de pesquisa descritiva,
com abordagem quantitativa. Participaram dez familiares, em um periodo de quinze
dias para coleta de dados. Utilizou-se a escala de sobrecarga dos familiares de pacientes
psiquiatricos, analisados pela escala Likert. Foram encontradas sobrecargas elevadas na
rotina didria do familiar e intenso abalo da sua satide mental, sendo fundamental que a

enfermagem inclua as familias no tratamento, diminuindo as sobrecargas.

Descritores: Esquizofrenia; Enfermagem Psiquidtrica; Saude da Familia.
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OVERLOAD GENERATED BY THE INTERACTION WITH SCHIZOPHRENIA PATIENTS:

NURSING BUILDING FAMILY CARE

Schizophrenia is a chronic degenerative mental disease, in which the patient has difficulty
in self care. Due to deinstitutionalization, the daily life brings burden to family. The goal
here was to analyze the degree of overload of the primary caregiver living with the holder
of schizophrenia in a psychiatric emergency hospital in the State of Rio de Janeiro. This
is a descriptive research with quantitative approach. The participants were ten families
in a period of fifteen days for data collection. We used the scale of burden of psychiatric
patients’ relatives, analyzed by the Likert scale. Overloads were found high in the familiar
daily routine and intense shock of their mental health, being fundamental that nursing

include families in treatment, reducing the overload.

Descriptors: Schizophrenia; Psychiatric Nursing; Family Health.

RECARGO GENERADO POR EL CONVIVIO CON EL PORTADOR DE ESQUIZOFRENIA:

LA ENFERMERIA CONSTRUYENDO EL CUIDADO A LA FAMILIA

La esquizofrenia es enfermedad mental cronico-degenerativa, en que el portador presenta
dificultades para el autocuidado. En razén de la desinstitucionalizaciéon, la vivencia
cotidiana acarrea recargo a los familiares. El objetivo, aqui, fue analizar el grado de recargo
del principal cuidador que convive con el portador de esquizofrenia, en un hospital de
emergencia psiquiatrica de la Provincia de Rio de Janeiro. Se trata de pesquisa descriptiva,
con abordaje cuantitativo. Participaron diez familiares, en un periodo de quince dias
para recogida de datos. Se utilizé la escala de recargo de los familiares de pacientes
psiquiatricos, analizados por la escala Likert. Fueron encontrados recargos elevados en la
rutina diaria del familiar e intenso estremezco de su salud mental, siendo fundamental que

la enfermeria incluya las familias en el tratamiento, apocando los recargos.

Descriptores: Esquizofrenia; Enfermeria Psiquiatrica; Salud de la Familia.

Introducao

A esquizofrenia ¢ doenga mental cronico-
degenerativa, na qual as pessoas adoecidas tém dificuldade
para reconhecer a realidade, de se comportar dentro dos
parametros sociais de normalidade e até mesmo de realizar
tarefas de autocuidado e higiene pessoal. E a mais grave
das doengas mentais, acomete em torno de dois milhdes de
brasileiros e ¢ cercada por tabus e preconceitos, em razao
do desconhecimento da maioria da populag@o acerca dessa
doenga®,

Considerando a familia como uma unidade provedora
de cuidados das situagdes de saude e doenga dos seus
membros, o lugar do reconhecimento das diferengas e a sede

das primeiras trocas afetivas, essa se encontra em contato
constante e diario com o portador de esquizofrenia®.

Dessa forma, a familia sofre intensamente com a
situacdo da pessoa adoecida, vivenciando sentimentos
de afli¢do, depressdo, isolamento, tristeza cronica, culpa
e angustia. A presenga do transtorno provoca ruptura da
rotina existencial da familia, na qual o principal cuidador
passa a colocar suas proprias necessidades e vontades em
segundo plano, tornando-se sobrecarregado por arcar com
os Onus gerados pela doenga®.

Por outro lado, ha familias que cultivam sentimentos
de negagdo, revolta e atitude critica em relagdo ao portador
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de sofrimento psiquico. Porém, a vivéncia cotidiana faz
com que esses familiares também sofram com os desgastes
provocados pelo transtorno, pois o impacto emocional que
o transtorno psiquico traz aos familiares ¢, muitas vezes,
tdo intenso quanto aquele que atinge o paciente(".

O termo “sobrecarga familiar” fundamenta-se
no impacto provocado pela presenga do portador de
sofrimento mental junto ao ambiente familiar, podendo
envolver aspectos econdomicos, praticos ¢ emocionais a que
se encontram submetidos aqueles familiares encarregados
do cuidado necessario e exigido pelo paciente™.

A sobrecarga sentida pela familia caracteriza-se por
dimensdes objetivas e subjetivas. A sobrecarga objetiva se
refere as consequéncias negativas, concretas ¢ observaveis,
resultante da presenca do doente mental na familia. Quando
se discute a sobrecarga objetiva, consideram-se as tarefas
cotidianas extras que eles precisam realizar para suprir as
necessidades do doente mental, as perdas financeiras, as
mudangas radicais na rotina social, familiar e profissional
do familiar, bem como o suporte que o esquizofrénico
recebe de seus familiares®©.

Em contrapartida, o aspecto subjetivo da sobrecarga
¢ definido pela percepgdo do familiar acerca da situagdo,
sua rea¢do emocional, seu sentimento em estar sofrendo
uma sobrecarga, bem como o abalo da sua saide mental®.

Diante do exposto, considera-se relevante estudar
a sobrecarga familiar resultante da convivéncia com
o portador de esquizofrenia, visto que a atual politica
de satide mental brasileira baseia-se no retorno e na
permanéncia da pessoa com transtorno psiquico em seu
nucleo familiar e social, englobando o lazer, a comunidade
e o trabalho®.

Em virtude disso, faz-se necessario que os
profissionais de enfermagem incluam a familia no cuidado
a pessoa com transtorno mental, conhega ¢ valorize as
possiveis sobrecargas existentes na familia ¢ estabelga
estratégias para diminui-las.

Delineou-se, aqui, o objetivo do estudo: analisar o
grau de sobrecarga do principal cuidador que convive com
o portador de esquizofrenia, em um hospital de emergéncia
psiquiatrica no Estado do Rio de Janeiro.

Material e Métodos

Optou-se por pesquisa descritiva, com abordagem
quantitativa.

O cenario para a coleta de dados foi um hospital
municipal de emergéncia psiquiatrica, localizado no
Estado do Rio de Janeiro. A pesquisa foi realizada nas
reunides de familias, onde os pacientes ndo participavam,
apenas o profissional de saude e os familiares, ¢ o periodo
da coleta de dados foi de quinze dias.

Os sujeitos foram dez familiares - principais
cuidadores - que conviviam com a pessoa com diagndstico
médico de esquizofrenia. Dentre eles, incluiram-se
familiares de ambos os sexos, a idade variou entre 27 e
78 anos, sendo predominante a faixa etaria de 41 a 50
anos. A totalidade dos participantes justifica-se pelos
frequentadores assiduos das reunides de familias.
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Os dados foram obtidos através de dois instrumentos:
o instrumento de contextualizag¢do do familiar ¢ a escala de
sobrecarga dos familiares de pacientes psiquiatricos.

O primeiro instrumento constitui-se de uma entrevista
estruturada, contemplando questdes como: dados de
identificagao do familiar, a relagdo do familiar com o
portador do sofrimento psiquico e a relagdo do familiar
com 0 Servigo.

Ja o segundo instrumento trata-se de escala adaptada
e validada para o Brasil, com a finalidade de avaliar a
sobrecarga do principal cuidador do paciente psiquiatrico®.

Essa escala possui 41 itens quantitativos, sendo
avaliadas diversas dimensdes da vida do familiar,
organizadas em subescalas. Sdo elas: A) assisténcia
na vida cotidiana, B) supervisdo aos comportamentos
problematicos, C) gastos financeiros, D) impacto na rotina
diaria e E) preocupagdo com o paciente.

Para o escalonamento das respostas referentes as
sobrecargas, foi adotada a escala Likert. Sendo que as
questdes referentes a sobrecarga objetiva e a avaliagdo das
preocupagdes do familiar com o paciente as alternativas de
respostas contém cinco pontos. Desses, 1=nenhuma vez,
2=menos que uma vez por semana, 3=uma ou duas vezes
por semana, 4=trés a seis vezes por semana ¢ 5=todos os
dias.

Para as questdes referentes a sobrecarga subjetiva,
em relagdo ao grau de incomodo, as opgdes de respostas
contém quatro pontos, sendo que I=nem um pouco,
2=muito pouco, 3=um pouco ¢ 4=muito.

O estudo foi autorizado pela unidade, como também,
submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do proéprio hospital.

Anteriormente ao inicio da entrevista, todos os
familiares manifestaram sua aceitagdo em participar
do estudo, por escrito, mediante assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido®.

Para a analise dos dados do instrumento de
contextualizagdo do familiar, realizou-se a analise
descritiva dos resultados. Ja para a verificagdo da
sobrecarga dos familiares, da escala de sobrecarga dos
familiares de pacientes psiquiatricos, analisou-se a
porcentagem de respostas para cada item das subescalas,
considerando que: nas questdes referentes a sobrecarga
objetiva e na avaliagdo das preocupagdes do familiar com
0 paciente, as respostas acima de 4 indicam sobrecarga
elevada. Ja nas questdes referentes a sobrecarga subjetiva,
as respostas acima de 3 evidenciam sobrecarga elevada
dos principais cuidadores?,

A subescala C ndo se aplica aos calculos de
porcentagem, pois se refere a valores em dinheiro das
despesas com o paciente, ¢ avalia as questdes econdmicas
do grupo familiar®.

Resultados e Discussao

Caracterizagdo dos sujeitos

A totalidade de familiares morando com o paciente
e sendo os principais cuidadores contribui para aumentar
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a frequéncia de tarefas de assisténcia prestadas ao doente,
visto que ¢ sobre os principais cuidadores que recaem as
tarefas mais arduas do cuidado ao esquizofrénico, que se
encontra debilitado para realizar seus cuidados pessoais!'?.

Em relacdo ao grau de parentesco do familiar com
o portador de esquizofrenia, as maes foram identificadas
como as principais cuidadoras dos pacientes (60%),
ocorrendo o predominio do sexo feminino entre os sujeitos.

A tarefa de cuidar do doente mental vem sendo
atribuida as mulheres e, ao pesquisar a voz das mulheres
que cuidam de doentes mentais, constatou-se que elas
estdo sujeitas a diversos reflexos, decorrentes do seu
papel, e expressam dificuldades para lidar com a pessoa
adoecida na familia, principalmente em crise, quando os
esquizofrénicos expressam delirios e alucinagdes, gerando
intensos conflitos na familia®'-1?.

O grau de escolaridade predominante dos familiares
foi o 1° grau incompleto (80%), com renda mensal média
de R$495,00. Todos os entrevistados sustentavam a casa.

Algumas caracteristicas dos cuidadores apontam
aumento do desgaste familiar, dentre eclas, a baixa
escolaridade ¢ o baixo nivel socioecondémico?.

Além disso, todos os sujeitos participantes faziam
atendimentos no servi¢o, do tipo reunides de familias.
E a maioria deles (70%) submetia-se a tratamento
medicamentoso, com antidepressivos.

Alguns estudos corroboram esse resultado da pesquisa,
ao ressaltar que as familias sofrem intenso desgaste com a
doenga mental do ente querido, vivenciando sentimentos
de afli¢@o e tristeza, manifestando-os através de quadros
psicopatologicos por estresse, onde a depressdo ¢ o mais
comum dentre eles".

Sobrecarga objetiva

\

Os resultados relacionados a sobrecarga objetiva
estdo dispostos na Tabela 1.

Tabela 1 - Porcentagens de respostas dos familiares para cada item das questdes referentes a sobrecarga objetiva

Respostas 1,2 e 3 Respostas 4 e 5

Subescalas Itens

(%) (%)

A- Assisténcia na vida cotidiana Higiene - 100
Medicagao - 100

Tarefas de casa 60 40

Compras 20 80

Alimentagao 30 70

Transporte 30 70

Dinheiro 40 60

Ocupacéo do tempo 60 40

Consultas médicas 30 70

B- Supervisdo aos comportamentos problematicos Comportamentos problematicos 40 60
Demanda excessiva de atengéo 30 70

Perturbagéo noturna 40 60

Heteroagressao 60 40

Autoagressao 80 20

Bebidas alcodlicas 90 10

Excesso de cigarros, alimentos e liquidos 90 10

Abuso de drogas 90 10

D- Impacto na rotina diaria do cuidador Atrasos ou auséncias a compromissos 40 60
Alteracao do lazer 40 60

Alteracdo do servigo/rotina de casa 30 70

Reducéo da atengéo aos outros familiares 30 70

Obs: 1=nenhuma vez; 2=menos que uma vez por semana; 3=uma ou duas vezes por semana; 4= rés a seis vezes por semana; 5=todos os dias.

De acordo com a subescala A, a maioria dos cuidadores
respondeu que prestam assisténcia na vida cotidiana do
portador do sofrimento psiquico com elevada frequéncia,
evidenciando elevada sobrecarga objetiva ao familiar.

Nesse sentido, a rigorosa administragdo de
medicamentos, as dificuldades do esquizofrénico nas
tarefas de higiene e as suas limitagdes em gerenciar sua
propria vida s3o situagdes desgastantes ao cuidador,
fazendo com que esse tenha que supervisionar ¢ ajudar
o paciente com intensa frequéncia nessas atividades,
causando aumento da sobrecarga ao familiar'>,
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Analisando a subescala B, observou-se que a
maioria dos familiares ndo realizava supervisdes aos
comportamentos problematicos com intensa frequéncia,
prevalecendo sobrecarga baixa nessa subescala.

Uma explicagdo para esse resultado seria que, ao
longo das reunides de familias, foi possivel constatar que
a imensa maioria dos esquizofrénicos ndo apresentava
comportamentos agressivos para com o0s outros, nem para
consigo mesmo, assim como ndo abusavam de bebidas
alcoolicas e drogas.

Ao analisar a subescala D, foi constatado que a
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maioria dos familiares sofre o impacto nas rotinas diarias,
visto responderam que sdo prejudicados em suas rotinas,
com elevada frequéncia, acarretando-lhes alta sobrecarga.

Ratificando esse resultado, a familia que convive
com esse transtorno psiquico, apresenta sobrecarga em
suas rotinas diarias, no sentido de que precisam assumir as
atividades domésticas do doente, que estdo prejudicadas
em razdo da complexa sintomatologia da doenca, a qual
engloba a desorientagdo das atividades do dia a dia,
fazendo com que o familiar ausente-se do trabalho, dos
seus compromissos sociais e direcione sua atengdo para o
cuidado ao doente mental®.

Além disso, aalteragdo do lazer do familiar ¢ explicado
pelo grande estigma e preconceitos que envolvem a
doenga, na qual o esquizofrénico ¢ excluido pela sociedade
e, consequentemente, seu principal cuidador também sofre
esse preconceito, ocasionando afastamento das atividades
de lazer!®,

Sobrecarga subjetiva

\

Os resultados relacionados a
estdo dispostos na Tabela 2.

sobrecarga subjetiva

Tabela 2 - Porcentagem de respostas dos familiares para cada item das questdes referentes a sobrecarga subjetiva

Subescalas Itens

Respostas 1 e 2 Respostas 3 e 4

(%) (%)

A- Assisténcia na vida cotidiana Higiene

Medicacéo

Tarefas de casa
Compras
Alimentacao
Transporte

Dinheiro

Ocupacéao do tempo
Consultas médicas

B- Supervisao aos
comportamentos problematicos

Comportamentos problematicos
Demanda excessiva de atengao
Perturbacdo noturna

Heteroagressao

Autoagresséo

Bebidas alcodlicas

Excesso de cigarros, alimentos e liquidos

Abuso de drogas

10 90

- 100
70 30
20 80
60 40
30 70
40 60
60 40
30 70
40 60
30 70
40 60
60 40
80 20
90 10
90 10
90 10

Obs: I=nem um pouco; 2=muito pouco; 3=um pouco; 4=muito.

A subescala A demonstrou que a maioria dos
familiares sentiu-se extremamente incomodada ao prestar
assisténcia na vida cotidiana do paciente, indicando-lhes
elevada sobrecarga subjetiva, ou seja, abalo da sua satide
mental.

Dessa forma, a familia sente bastante o impacto em
ter que suprir as necessidades do doente mental, abdicando
da sua propria vida e dos seus desejos para cuidar do
portador de esquizofrenia, que demanda intensa atengdo

pela sua condic¢do de limitacdo em administrar seus bens e
sua vida pessoal'®,

Ao analisar a subescala B, nas questdes que tratam de
agressdo, tabagismo, alcoolismo e drogas, foi observado
que a reduzida presenca desses comportamentos, nos
esquizofrénicos do estudo, acarreta sobrecarga baixa ao
familiar, ou seja, diminuicdo do seu impacto, quando
considerados em conjunto!'?,

Os resultados da subescala E estdo distribuidos na Tabela 3.

Tabela 3 - Porcentagem de respostas dos familiares para cada item das questdes da subescala E

Subescala Itens

Respostas 1,2 e 3 Respostas 4 e 5

(%) (%)

E- Preocupagdes com o paciente Seguranga fisica
Qualidade do tratamento
Vida social

Saude

Moradia

Financas

Futuro

- 100
20 80
30 70
10 90
90 10
40 60
10 90

Obs: 1=nunca; 2=raramente; 3=as vezes; 4=frequentemente; 5= sempre ou quase sempre.
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De acordo com a analise da subescala E, verificou-
se que a imensa maioria dos familiares preocupava-se
intensamente com o paciente, acarretando-lhes elevada
sobrecarga.

A familia do portador de esquizofrenia sente-
se insegura em relagdo a qualidade do tratamento que
estd sendo prestado ao paciente, medo em relagdo a
seguranca fisica do paciente, pois, nos momentos de
crise, ha exacerba¢do dos movimentos corporais, intensa
preocupagdo com a saude ¢ com o futuro do familiar
adoecido, principalmente como seria sua situagdo
financeira, se ndo fosse o cuidador®.

Em relagdo aos resultados da subescala C, a média
de gastos mensais do familiar com o paciente foi de
R$325,00. Considerando a renda mensal média das
familias (R$495,00), e que a maioria dos pacientes nio
contribuia com as despesas mensais, foi possivel detectar
a presenca de sobrecarga financeira nos cuidadores. Dessa
forma, a familia que convive com o esquizofrénico,
costuma sentir sobrecarga financeira, considerando a
incapacidade produtiva como um dos sintomas da doenga,
ou seja, a pessoa adoecida deixa de trabalhar, ocorrendo
aumento dos gastos para o principal cuidador, resultante
da compra de medicamentos, alimentagdo e outros gastos
que geram alteragdo no orgamento familiar!'®.

A enfermagem no cuidado as familias

Com o processo de desinstitucionalizag@o, a familia
foi incluida na assisténcia ao portador de transtorno
mental, visando melhor recuperagdo do doente, ¢ a
devida participagdo da sociedade e da propria familia
no tratamento, redirecionando o modelo assistencial em
satide mental?.

As diminuigdes das sobrecargas sentidas pelo
familiar sdo consideradas significativas quando o principal
cuidador participa de programas de suporte familiar,
expondo suas angustias, diividas sobre a doenga e trocando
informagoes relevantes sobre as situagdes dificeis, geradas
pela convivéncia com o portador de esquizofrenia®.

Diante desse contexto, ¢ fundamental que os
profissionais de enfermagem desenvolvam acdes de
acolhimento aos familiares, através de atendimento
individual, atendimento nuclear de familias, grupos
psicoeducacionais, de forma que possam promover a
escuta, esclarecimento acerca da doen¢a, auxilio na
gestdo da vida cotidiana e estabelecimento de estratégias
de enfrentamento do préprio sofrimento psiquico do
familiar e do doente"®. Sendo assim, o empoderamento do
familiar nos momentos de crise, a queda da sobrecarga e a
convivéncia familiar harmonica constituem consequéncias
de apoio adequado as familias.

Além disso, é necessario estimular a adesdo do familiar
ao tratamento, visto que uma familia cooperativa reduz o
risco de recaida e, consequentemente, as instabilidades no
ambito familiar®.

Refor¢ando essas observagdes, as reunides de familias,
chamadas “grupos psicoeducacionais” para familiares, tém
contribuido para a convivéncia menos conflituosa entre o
cuidador e o portador do sofrimento psiquico, uma vez
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que auxilia as familias quanto ao entendimento da doenga,
gerando mais seguranga e otimismo ao familiar®®.

Conclusoes

Considerando o ntcleo familiar o principal meio de
convivio do portador de esquizofrenia, a familia assume
maiores responsabilidades, o que inegavelmente acarreta
alteragdes nas atividades cotidianas, no or¢amento familiar
e maiores preocupagdes, gerando sobrecargas ao principal
cuidador.

Diante disso, certifica-se que a familia precisa se
sentir preparada para receber e cuidar do doente mental no
ambiente familiar, orientada pelos profissionais de satde
mental, de forma que possa expor livremente todos os seus
problemas e segura para enfrentar situagdes complicadas,
advindas da convivéncia com o portador do sofrimento
psiquico.

Ratifica-se, portanto, que as intervengdes psicossociais
de cuidado aos familiares de individuos com esquizofrenia
precisam ser cada vez mais adotadas nos servigos de
saude mental. Para que essas intervengdes sejam eficazes
para os familiares, faz-se necessario obter participagdo
colaborativa da familia e reconhecer as dificuldades pelas
quais ela passa a ter com a presenga de um membro com
grave incapacitagdo mental.

A partir do que foi discutido, acredita-se que o
profissional de saide mental, ao trabalhar em conjunto
com as familias, com os pacientes ¢ 0s servigos, precisa
saber detectar o grau de sobrecarga dos principais
cuidadores da pessoa adoecida, desenvolver propostas de
cuidado as familias, minimizando os encargos familiares
e incrementando a qualidade de vida do portador de
esquizofrenia, assim como do grupo familiar.
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