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RESUMO

A esquizofrenia € uma doenga mental grave que se traduz em alteragdes do pensamento e
comportamento, gerando impacto no funcionamento do individuo. Estas alteragdes destabilizam
o agregado familiar no qual o doente esta inserido, dai a necessidade de estudos ndo sé no modo

como a doenga afeta o doente, mas também toda a familia.

Os objetivos deste artigo prendem-se com aanalise do seio familiar perante a nova realidade
e a adaptagéo ao diagnéstico de esquizofrenia e o modo como a abordagem familiar
através de intervengdes especificas, em associagdo com a medicagdo antipsicética,

consegue modelar o curso da doenca.

Serao aprofundamos os efeitos na familia do diagnéstico de doenga mental de esquizofrenia.
Serdo abordados os comportamentos mal-adaptativos dos cuidadores, os niveis emocionais
elevados presentes na atmosfera familiar e a sobrecarga, assim como a influéncia positiva da

doenca nos cuidadores.

As taxas de recaidas de doentes com esquizofrenia apenas com medicagdo reconhecem a
necessidade de auxilio com outras ferramentas, nomeadamente através da intervengao familiar.
A psicoeducacdo com um papel ativo no tratamento da doenga pretende auxiliar e orientar a
familia ao longo de todo o percurso com vista a melhorias do funcionamento do individuo na
familia e sociedade. Saberemos indicar os modelos com melhores oufcomes e quais 0s

parametros de maior relevo para melhor prognéstico da esquizofrenia.

Nesse sentido é necessario sensibilidade e reconhecimento de que cada familia é Unica e
que cada contexto cultural interfere na percecao de doenga e consequente na relagao
com ela ao longo do trajeto de tratamento. Dai a relevancia da necessidade de uma

aplicagédo de abordagens estruturadas e adaptadas.

PALAVRAS-CHAVE: Esquizofrenia, Psicose, Abordagem Familiar, Psicoeducagao

Familiar, Intervenc&o Familiar



ABSTRACT

Schizophrenia is a serious mental illness that translates into changes in patient’s thoughts an
behavior. This impacts on the functioning of the individual and with that the entire household in
which the patient is inserted. More studies are needed to know how the disease affects, not only

the patient, but also the whole family.

In this article we aim to analyze the family and how they face the new reality, how they adapt to the
new diagnosis as well as the best family’s approach in an association program of antipsychotic

medication with family interventions.

We will analyzed the effects of the diagnosis of schizophrenia on the family. Those effects include
maladaptive behaviors, high emotional levels and family burden. The positive influence of the

disease on caregivers will be described, as well.

Relapse rates of schizophrenia patients, with medication only, recognize the need for
further approaches, including family intervention. Psychoeducation, with an active role in
the treatment of the disease, aims to assist and guide the family throughout the course
of the illness and to improve the functioning of the individual in the family and in the
society. It will be indicated the best models outcomes and which are the most important

parameters for a better prognosis of schizophrenia.

The sensitivity and recognition that each family is unique and that the cultural context
interferes in the perception of schizophrenia is important. That imposes the need for

professional mental health to adapt structured approaches to cultures and families.

KEYWORDS: Schizophrenia, Psychosis, Family Approach, Family Psychoeducation;

Family Intervention



A esquizofrenia é considerada uma doenca mental grave, afetando todas as classes
sociais, sendo mais frequente no sexo masculino (1). E caracterizada por perturbacdes
a nivel da funcao cerebral que afetam significativamente a linguagem e capacidade de
comunicagao, pensamento, perce¢ao do mundo, interagdes envolventes ao individuo,
afeto e vontade (2). Afeta mais de 21 milhdes de pessoas no mundo, contribuindo para
diminuicdo da capacidade escolar e/ou subsisténcia, com perda da produtividade em

geral, exigindo forte investimento pelo sistema de saude (3,4).

A evolucdo é frequentemente insidiosa e tem origem maioritariamente no final da
adolescéncia, com sintomas positivos e negativos e acompanhada de défices
neuroldgicos e cognitivos, sendo que muitos doentes se encontram ainda incluidos no
agregado familiar aquando da procura de ajuda clinica (3, 5). Os anos subsequentes ao
primeiro episodio psicotico (PEP) sdo considerados “o periodo critico”, envolvendo
grande deterioracdo clinica e sendo de extrema relevancia uma abordagem pronta e um
plano terapéutico adequado oferecendo esta altura a janela terapéutica 6tima de

intervencdo que se traduzira a longo prazo no progndstico e evolugédo da doencga (5).

Embora os antipsicoticos demonstrem reducédo dos sintomas positivos relativamente
aos sintomas negativos, ndo é descrita na literatura melhoria significativa aquando do
tratamento medicamentoso apenas, assim como escassas melhorias a nivel das
interagbes sociais, que ficam muito fragilizadas apds aparecimento dos sintomas

psiquiatricos (3).

E uma doenga com particular relevancia ao nivel de satide publica, com elevados custos
para os familiares e sociedade pelo grau de incapacidade muitas vezes gerado, nao s6
para quem sofre de esquizofrenia como também dos seus cuidadores (6). A
esquizofrenia apresenta periodos de surto e remissao com forte impacto na dindmica
familiar, apresentando uma linha temporal longa, sendo um dos grandes problemas de

saude na sociedade moderna atual (4).



Estudos longitudinais demostram que as emogdes negativas geradas nos familiares
representam por si s6 um fator de prognéstico da evolugao do ente doente (6). Outros
apontam que apenas 5% dos doentes irdo ter apenas um surto na vida, sendo que a
maioria dos surtos ocorrem durante os primeiros anos apés o diagnostico de doenca
mental (DDM) (4).
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A abordagem familiar ¢é essencial no complexo processo terapéutico,
concomitantemente com o tratamento farmacologico para assegurar o sucesso de todas
as medidas, reduzir os sintomas psicéticos e evitar uma recaida ja que, para além de
completarem a farmacologia instituida, as medidas psicossociais desempenham um
importante papel no nivel funcional, qualidade de vida (QV) e ades&o ao tratamento (3).
Estima-se que a taxa de doentes que conseguem ter uma vida normal apesar da doenga
seja de apenas os 20% a 30% (1). Depois do episddio de crise, estima-se que "4
recupere e nao volte a sofrer novamente com a doencga, outro ¥4 sofra constantemente
com a doenga e %2 sofra com a doenga de forma recorrente, mas com longos episodios
de recuperagdo dos sintomas positivos (7). Quanto mais cedo instituidas estas
medidas, melhor o progndstico do curso natural e melhores os indicadores de bem-estar

de familiares e doentes (8).

Segundo Norman, o apoio familiar contribui, de facto, para diminuigdo das recaidas e
hospitalizacdes (5). Para além disso, a familia apresenta-se na linha da frente na
detecao de uma crise psicética, o que permite acao terapéutica pronta em conformidade
e alteracdo do curso natural da doenga e quando observados elevados niveis de
hostilidade e criticismo familiar sao detetados reduzidos mecanismos de coping

adaptativos e maior encargo familiar (5).

Quanto a adesao da terapéutica farmacoldgica, alguns estudos demostraram um
parecer positivo quando implementada psicoeducacédo enquanto outros revelaram-se
inconclusivos (8). De facto, na esquizofrenia, a deterioragao funcional e social e os
longos periodos sintomaticos e de recuperagdo conseguem impactar no bem-mental da
familia que ira sofrer naturalmente de sobrecarga, surgindo necessidade de estudo do
modo como esta afeta a prestacao de cuidados e consequentemente o prognédstico da

doenga (9).



Os objetivos desta revisao visam demonstrar o impacto que a esquizofrenia tem nas
familias e na vida familiar, assim como o papel da familia na progressdo da
esquizofrenia e quais os melhores métodos de abordagem. Saberemos identificar
dentro dos modelos terapéuticos quais os mais eficazes e quais os parametros de maior

relevo (8).



Para a escrita deste artigo de revisdo foram cuidadosamente selecionados artigos
obtidos da PubMed numa pesquisa iniciada em novembro 2022. Estes artigos precedem
a data de 2006 tendo sido acrescentados consoante os interesses deste projeto. Foram
selecionados artigos de revisdo de narrativa em portugués, inglés e francés numa
pesquisa realizada até abril de 2023. Foram utilizados artigos de revisédo sistematica e
artigos originais que respondessem as questdes colocadas inicialmente neste projeto,
sendo estas a forma como a estrutura familiar consegue impactar na progressao da
doencga, e numa linha inversa, de que forma a doenga consegue impactar na dindmica

familiar, e os recursos que poderéo ser utilizados para bem-estar do doente e familiares.

Na equacgao da pesquisa foi utilizada a linguagem controlada (MeSh), e como palavras-
chave foram solicitadas as seguintes: Schizophrenia, Psychosis, Family Approach,

Family Psychoeducation; Family Intervention.

Para este este artigo de revisdo narrativa contabilizamos um total de 21 referéncias

selecionadas nos artigos descritos.

Além dos artigos de pesquisa PubMed mencionados, foram também consultadas

monografias disponiveis em Portugal sobre o assunto.
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Numa primeira fase deste projeto, o objeto de analise sera o seio familiar: a sensagao
de mudanga interpretada pelos elementos e a forma de adaptacdo a nova realidade

coletiva.

A esquizofrenia € uma doenga cronica em que ha rutura com a realidade que gera

sintomas positivos e negativos (10).

O impacto que a esquizofrenia gera na estrutura familiar tem sido comparado ao trauma
experienciado por vitimas de catastrofes, pelo stress emocional, drama, desequilibrio e
desorganizacédo gerados que, consequentemente alteram a trajetéria de vida de cada
um dos elementos (4,5). Depois da disrupg¢ao familiar, € uma questao de sobrevivéncia

coletiva a reestruturagcéo que propicie de novo o equilibrio comum e individual (4,10).

Um estudo publicado na revista brasileira de enfermagem REBEN, nomeado de
“‘Ajustamento familiar apds surgimento da esquizofrenia”, utilizou para entrevista
familias de individuos adoecidos dos 26 aos 63 anos e de varias classes sociais, divide
a linha temporal da doenga em 3 momentos (4). Serdo esses os momentos utilizados
neste artigo para estruturar as fases vivenciadas pelo sujeito e pela sua familia durante

0 curso do transtorno mental.

Na abordagem desta linha de investigagdo, o interacionismo simbolico torna-se
fundamento de investigagdes onde se engloba a familia num conceito de grupo social
que interage entre si de acordo com os significados por si atribuidos as experiéncias e

situacoes (4).

Nesse sentido, quando surge a doenga mental, a familia atribui e vivencia o periodo de
adoecimento, DDM e ajustamento a doenga, consoante crengas e significados por ela

atribuidos a experiéncia coletiva.
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Percecao de mudanca

A primeira fase de todo o processo que envolve a doengca mental de
esquizofrenia advém de uma grande carga emocional para a familia com
desorganizacao familiar e afecao para cada um dos elementos (4). Com
inicio muitas vezes gradual, detetam-se as primeiras alteragbées de humor,
comportamentos e pensamentos e muitos familiares podem compactuar
inicialmente com estas perturbagdes de pensamento sem se aperceberem
de uma alteragao vigorosa (2, 4). No entanto, a progressao da sintomatologia
leva a impacto na vida funcional do jovem com perda de habilidades,
socializacao afetada, isolamento, existéncia de comportamentos agressivos,

pensamentos persecutérios e abandono escolar ou profissional (3,4).

Podemos exemplificar o desamparo e sensacao de vulnerabilidade através
de relatos de familiares que nesse momento de crise levam as familias a
recorrer dos servigos de ajuda médico-psiquiatrica: “A gente achava que era
da idade, que ia sumir, era normal e um sé pesadelo que iamos passar”(4,

pg. 323). E 0o momento da chegada do DDM de esquizofrenia.

Diagndstico de esquizofrenia e inicio de intervencao terapéutica

A exaustido por toda a nova dindmica de caos, de cansago, de stress, de
tristeza pelos momentos vividos devido aos sintomas positivos do doente, a
incerteza e incapacidade de lidar com o familiar, levam a tomada de decisao
de ida ao hospital e no auge de todo o envolvimento emocional o DDM ¢é
realizado (11, 12).

Muitas vezes descrito como uma sentenga, esta acarreta intrinsecamente
sobrecarga emocional e carga para todos os familiares envolvidos com
desgaste emocional significativo para todos os elementos e com sentimentos

de culpa presentes (4).
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A esquizofrenia pode conduzir a uma inadequada capacidade de adaptacéao
com decréscimo da funcio social, de comunicagcdo e do cuidado pessoal
(10). Este periodo apo6s o diagndstico, é caracterizado por idas frequentes
aos servicos de saude que acabam muitas vezes em internamentos no

servigco de psiquiatria, maioritariamente involuntarios (4).

A existéncia de conexdo emocional entre paciente e familia € o componente
principal de motivagdo ao cuidado por parte da familia apesar de todo o
desgaste gerado nesta fase: “I'm putting up with it all. | still love him. Would

it work if people got divorced the instant their partner fell sick?” (10, pg. 215).

A familia tenta aumentar a adesao a terapéutica do doente através dos seus
proprios mecanismos, encorajando as tomas diarias de medicacao ou
quando este se recusa, muitos cuidadores alegam dissolver a mesma na

comida ou na bebida dissimuladamente (10).

Desta forma, os familiares cuidadores assumem uma grande
responsabilidade ao longo de todo o tratamento do doente com elevadas
adversidades e com inumeros desafios pela frente (13). A familia tenta
colmatar as lacunas surgidas satisfazendo as necessidades psicoldgicas,
alimentares, de vestuario, higiene e saude fisica do doente com intuito de
oferecer o maior conforto possivel e, durante as visitas ao médico psiquiatra
em clinicas ou hospitais, as familias tentam com que o tempo de espera nao

seja elevado (10).

Nao obstante a carga emocional acima descrita, a esquizofrenia é
acompanhada de encargos econdmicos relevantes, como se pode observar
pelo caso da Franca, num estudo datado a 2018, a esquizofrenia
representava 2% dos custos médicos totais (4). Portanto, a doenga da
esquizofrenia pode impor desafios psicoldgicos, fisicos, sociais e

econdémicos (10,12, 13).
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Uma abordagem familiar € medicamente e economicamente relevante no
sentido de uma melhoria da QV do ente doente e dos seus familiares,
ajudando na gestao emocional e fornecendo ferramentas para lidar com a

doenga, reduzindo, desta forma, o risco de recaida, que é objetivo prioritario

(6).

Acredita-se que a familia, a maior base de apoio ao doente, pode influenciar
o desenvolvimento da esquizofrenia e com o tratamento continuo, treino

familiar e reabilitacao consegue-se torna-la controlavel (10).

O alcance dos outcomes depende do estado fisico, psicoldégico, emocional,
do apoio social e familiar do doente, assim como das experiéncias e reagdes
do doente e familiares a propria doencga (10). Os fatores sociais e clinicos
afetam diretamente a familia que, por sua vez, afetam a evolugio da doencga,
néao so6 pelo facto dos cuidadores serem os principais agentes de controlo a
adesdo aos antipsicoticos, como também ja que é sabido que o controlo de
doengas cronicas esta fortemente dependente do papel das familias no

cuidado e tratamento para otimizar os efeitos terapéuticos. (3, 7,10).

Outra nogao importante esta relacionada com o fornecimento de insight e
informagao aos doentes acerca da sua doenga e o motivo de internamento,
se for o caso, como relatado a seguir por um familiar experienciando este
dilema: “I tell him, ‘you hit my mom, so we had to put you here, we brought
you” (10, pg. 213). A contribuicao deste elemento tera influéncia na redugao

das suspeitas do doente para com a familia (10).

Segundo descrigbes, todo o envolvimento da doenga engloba sobrecarga nos
entes cuidadores o que podera fazer surgir ou agravar, por sua vez,

patologia psiquiatrica nos mesmos ou outras condi¢des orgéanicas (9, 4,10).

Assim, na procura do equilibrio, as familias vdo dando rumo a sua trajetéria
com desvios e reajustamentos com esperanga da melhoria dos familiares

doentes e, ao mesmo tempo, com o receio de um novo episédio agudo,
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movimentam-se rumo a um novo capitulo, seguindo em frente apdés os
primeiros cinco anos de adoecimento com as novas adaptagdes na dindmica

conjunta (4).

Processo de seguir em frente

Com a aceitagcao da medicagdo e os devidos ajustes a mesma, o doente
comecga a apresentar sinais de melhoria comportamental de todo o quadro
sintomatico, comeg¢ando rumo a uma nova etapa: a estabilizacdo da

doenca(4).

O regresso a normalidade é objetivo primordial e muito ansiado pelos
familiares (4). Manter a individualidade do doente &, também, papel
integrante dos objetivos da familia apesar das diversas dificuldades
encontradas durante o caminho adverso que se segue (10). Com sentimentos
de esperanca, a familia esta disposta, apesar de todas as dificuldade e
inumeras adversidades que decorrem ao longo de todo o processo, a ajudar
o doente querido a recuperar os seus anteriores papéis na sociedade (assim
como a propria familia), retornando gradualmente a comunidade, tenta
empoderar o doente dando-lhe insight e fornece-lhe o melhor conforto (10).
Ha estimulacao constante para os entes jovens retomarem a independéncia
prévia a doenga por parte dos familiares, com o regresso as aulas/ trabalho,
participagcdo em eventos sociais e familiares, restabelecimento de relagdes
de amizade e conexdes sociais, assim como manter-se sozinho em casa
(10). Toda a dindmica comeca a ser restabelecida: “Queremos que ela saia,
tenho a esperancga que ela se sinta cada vez mais forte, por que volte a ser
normal. Essa é a esperanca que sempre temos, pedimos sempre a Deus, e
nés vamos alcangar porque eu tenho fé.”, testemunho retirado de artigo
realizado em 2013 (4, pg. 324).

Apesar de uma melhoria franca no estado geral do doente, a instabilidade
no humor e a confusdo do pensamento poderdo continuar presentes (4).
Subsequentemente o medo, angustia e receio do futuro permanecem nos

familiares: “A gente tem medo que ela tenha uma recaida e n&do consiga
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voltar ao que ela é hoje;” ,“tem que continuar o tratamento, nao pode parar
de tomar o remeédio, entdo eu dou o remédio na méo dele antes de dormir
[...1” (4, pg. 324).

Varios estudos tém demonstrado que reduzir a sobrecarga, aumentar a
qualidade do cuidado e integrar o individuo na comunidade requer foco em
fatores relacionados com doente e familia como os recursos, o contexto,

habilidades e aptiddes dos elementos (10).

Os mecanismos para lidar com a doenga do familiar sdo variados e nem
sempre os mais adequados, dai a importancia de um apoio mais direcionado
as familias com ferramentas para lidar com a esquizofrenia e melhorar o
dialogo(8,10). Muitas familias acabam por obedecer aos desejos do paciente
para evitar discussdes, alguns familiares, quando nao os cuidadores
principais, acabam por se afastar do paciente, e em casos de surto e
episodio agudo, por outro lado, ha muitas vezes envolvimento alheio ao
agregado familiar e até recurso a autoridade policial (10). H& um desejo
profundo de que o doente regresse a normalidade e a responsabilidade de
cuidar do paciente e dos seus assuntos tem como consequéncia o
ultrapassar de um limite desejavel de apoio onde observamos a protegéo

excessiva (4, 10).

Os encargos familiares e a sobrecarga familiar (SCF) sao de longo prazo e
sem fim a vista, com um paradoxo de ora esperanga num futuro melhor e
recuperacdo do doente e ora receio de fatalidade inevitavel inerente a
doenca com deterioracdo do estado mental do familiar doente (4,10). Os
esforgos dos familiares convergem na prevengao de comportamentos de alto
risco, evitando longos periodos do doente sozinho em casa, evic¢do de
situacdes de elevada carga emocional a nivel social ao mesmo tempo que

estimulam as interagbes socias e protegédo financeira (10, 11, 12).

Resiliéncia é alcangada pelos familiares que vivem com o doente, surgindo

este outcome quando, face as situagdes de stress a que estado sujeitos, estes
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desenvolvem comportamentos adaptativos positivos e seguem suas vidas
com aceitagao extraindo um significado positivo das suas experiéncias com

senso de compromisso, apoio e com boa comunicacgao (10).

Ha uma dualidade no percurso que é um continuum com paradoxo constante:
medo versus esperanga, em que ha uma tentativa constante de

restabelecimento do equilibrio familiar com vigilancia permanente (4).

A familia é a cuidadora primaria das pessoas que sofrem de doenca mental e séo o
apoio emocional, fisico (ajuda na manutencao de higiene pessoal, em satisfazer as
necessidades alimentares e toma da terapéutica medicamentosa e até cuidados no
leito) e providenciam suporte financeiro (11). A World Health Organization (WHQ)
compreende no plano de agao abrangente para a saude mental o reforgo da participagao

dos cuidadores na concecéao e prestacao de cuidados integrados (14).

O desconhecimento da origem da doenca foi revelado como frustrante segundo
cuidadores (11). Sabemos que a experiencia vivida com a esquizofrenia se assemelha
a um luto nomeadamente pela perda da entidade individual prévia do individuo, ha
estigma associado e isolamento social com consequentes sentimentos de culpa,
vergonha e tristeza com impacto na sua saude fisica e mental na familia (12). Com isto,
ha diminuicdo da expectativa de vida, diminuigdo dos recursos sociais, diminuicdo das
expectativas profissionais e pessoais do periodo pré-mérbido, incerteza,
imprevisibilidade e dificuldade na compreensdo da doenga durante todo o curso da
mesma que pode ser traumatico para os envolvidos (9). Para além destes, as familias
vivem momentos de confusdo, desmoralizacdo, conflito e autorresponsabilizacdo que
podera ser reforgado por alguns clinicos (15). A familia cuidadora desorganiza-se e sofre
muitas mudangas, sendo descrita alienac&o dos irm&os do doente, desentendimentos,
ansiedade, rejeicao, exacerbacdo ou inicio de patologias médicas nos familiares,

conflitos matrimoniais entre outros (10, 15).
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No entanto, sabemos que a esquizofrenia, como qualquer outra doenga geradora de
grande impacto, pode contribuir para alteracées subsequentes na vida e um modo de
encarar a mesma mais positiva e com mais resiliéncia (12). Destacam-se o afeto, que
com mais frequéncia é referido em todos os estudos da matéria, solidariedade familiar,
admiragcdo, afirmacdo, compaixdo, aquisicdo de competéncias, autoestima e
crescimento pessoal (9, 12). As experiéncias vividas podem ser contextualizadas como
um continuar de prestacgao ciclica de cuidados onde podemos centralizar os aspetos

positivos dentro dos negativos (9).

Experiéncia positiva da esquizofrenia

O papel de cuidador reserva alteragdes na vida dos seus elementos e os desafios de
viver e cuidar de doente com esquizofrenia podem incluir uma série de eventos
traumaticos experienciados e, logicamente, um ciclo de cuidados com sentimentos
paradoxais (4,12). Como consequéncia aos aspetos negativos vividos durante este
percurso como a insegurancga, estigma e diminuicdo dos recursos, surge nos individuos

aspetos positivos valiosos como solidariedade familiar e crescimento pessoal (12).

O amadurecimento das relacdes, é importante em qualquer comunidade familiar, com
particular importancia no caso de familias com ente adoecido, sendo composto por uma
avaliagdo favoravel de 3 elementos: mecanismos internos como conhecimento,
aprendizagem de novas competéncias, autoconfianga e crescimento pessoal,
amadurecimento paralelo de relagdes interpessoais como solidariedade familiar, afeto
€ compaixao e, por fim, avaliacdo favoravel de comportamento mutuo como afirmacéo,

admiragao e apreciagao (9).

As alteragdes positivas da vida dos familiares sido varias e podemos dividir
didaticamente em 4 grupos: desenvolvimento de tragos de personalidade positivos,
fortalecimento dos lagos familiares, desenvolvimento de uma nova visdo sobre a vida e
mobilidade social (9). Como consequéncia a redugcado da sobrecarga nos cuidadores e
uma evolugao mais favoravel de todo o percurso é impactada a performance familiar
positivamente, com melhoria a nivel da recuperacdo do doente, a dinAmica entre os

elementos consegue atingir mais equilibrio, ha alargamento da rede de apoio e procura
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de trabalho no exterior (tanto para familiares como doente), controlando-se mais

facilmente os efeitos adversos da doenca (9,10).

A centralizacdo das experiéncias positivas dentro do ciclo de cuidados pode ser
analogamente comparada a alguns ensinamentos religiosos, especialmente o budismo
pela arte sacra que ilustra o caminho para alcangar o estado de iluminagéo, chamado
nirvana no circulo interminavel de agonias da vida (9). E esta a estrutura da mandala
que nas familias budistas na Tailandia representam os ciclos de cuidado e a experiéncia

positiva com relagdes interpessoais envolvendo a compaixao (9). (Fig. 1)

Segundo um estudo conduzido por Chen & Greenberg (2004), 70% dos familiares
tornaram-se mais sensiveis quanto as pessoas com deficiéncia e 50% sentiu-se mais
empoderado/a (12). A consciencializagdo das forgas internas e o desenvolvimento de
novos significados nas vidas dos cuidadores informais s&o ganhos que estédo

positivamente relacionados com as relagdes de apoio ligadas aos familiares (9).

E importante definir as alteracdes positivas e ndo s6 os elementos negativos da
esquizofrenia no sentido de promover 0 aumento de sentimentos de satisfacéo, gratidao

e prazer ao longo da doenga (9).

Desenvolvimento de tracos de personalidade positivos

Tragos de personalidade positivos € um hipotético beneficio que a doenga gera nos
familiares, assim como a facilidade em expressar as emogdes com o aperfeicoamento
das capacidades de comunicacao, adquisicao de resiliéncia, fortalecimento e afirmagao
que permitem encarar as adversidades da vida com outra preparagao, tranquilidade,
paciéncia e habilidade empatica elevada (9, 12). Acrescenta-se que a compaixao
sentida pelo seu ente permite-lhes ter esta emocgao para com outros individuos ja que
ha alteracdo da postura para uma mais empatica, tolerante e livre de julgamentos de
que muitas vezes eles proprios foram vitimas, havendo maior cuidado, alerta e atengao
para as necessidades alheias (12). A paciéncia e endurance também sofrem

metamorfose no sentido do crescimento (12).
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O cuidar do doente promove a participagcao ativa em todo o processo e aumenta a
dependéncia, coesao, solidariedade, afeto e amor entre os familiares (12). O apoio
empatico entre cuidadores pelo sofrimento por eles vivenciado permite-lhes fortalecer
de uma forma aprofundada os lagos entre eles (9, 12). Foi, por exemplo, descrito que o
pai de um jovem com esquizofrenia sofreu um enfarte agudo do miocardio quando o seu

filho foi hospitalizado em psiquiatria (12).

Um dos elementos que aumenta na vida dos cuidadores é a autoconfianga, e isso deve-
se a sensacao de ja terem passado por muitas adversidades que lhes confere
segurangca em novos problemas como constatamos pelos seguintes relatos de
familiares: “Those hard days made me strong and impassive.”; “As strong as iron in the
face of these problems.” ; “When | encounter a problem, | consider it nothing compared
to those hard days* (12, pg. 4).

O trauma experienciado pelos familiares é elevado e como resultado da doenga ha o
surgimento de insigth perante a vida que nao existia previamente, mudando-se habitos
(exercicio fisico como terapia pessoal), certos aspetos da vida, outrora esquecidos,
acabam por ganhar mais relevo, retomam-se boas velhas rotinas e ha mais
aprofundamento e gestdo de suas vidas (4,5, 12). Segundo testemunhos: “Since my
brother became ill, | feared developing the disease. | was obsessed with it for a while,
so | went to a psychiatrist and now | am under control. Because | know if | get sick, there
is no one to take care of my brother; so, | considered my health” (12, pg. 7). A
preservacdo de saude mental é, de facto, um valor muito presente na vida dos
familiares: “Now, | try to make the events easy, | think they are not worth being upset, |

should not grieve for them and ruin my life, | can handle them” (12, pg. 8).

Mobilidade social
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O empoderamento econdmico, social e profissional dos familiares permitem mobilidade
social através da aprendizagem e do aperfeigoamento de novas competéncias e
conhecimentos ja que o sofrimento provocado pela doenga gera nos familiares uma
sensacao de compensagao do dano e consequentemente alteracbes de habitos e de
vida (12). As capacidades pessoais aumentam e observa-se o aumento do dinamismo
econdmico e inclusdo em servigos socias dos familiares: “When my husband fell ill, |
said: ‘I cannot just sit around and do nothing. | have two children and | have to build my

life.” So, | started to change” (12, pg.8).

Segundo alguns estudos, criangas com um dos pais com esquizofrenia, pelo facto de
nao terem as necessidades completamente satisfeitas, acabam por desenvolver novas
habilidades ao assumirem papéis que nao eram os seus € muitos apresentam elevados
niveis de motivagdo para os estudos escolares/académicos e para contribuicdo na
sociedade. Para além disso, muitos revelam uma maior maturidade que os colegas da

mesma idade e maior desenvolvimento intelectual (12).

De facto, a cronicidade e debilitagdo inerentes a doenga e seus défices, geram nos
familiares um sentido de independéncia e autossustento passando estes individuos a
trabalhar para gerir financeiramente as suas vidas, proporcionando as comodidades e
bem-estar necessarios ao agregado familiar (3,12). Aspiram a recuperagao do status

anterior a doenga ou mesmo uma melhor posi¢ao social e profissional (12).

Este crescimento surge ndo como objetivo, mas como resposta adaptativa, sendo parte
da experiéncia humana da transcendéncia como pessoa num ser humano melhor para

lidar com as adversidades da vida (12).

Apesar de grande parte dos aspetos da esquizofrenia terem efeitos negativos na vida
dos familiares, a verdade é que é possivel encontrar aspetos positivos que promovam
mais QV.
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A adaptacao a esquizofrenia € um processo continuo e de carater pesado para toda a
familia e para o doente, além disso, o estigma social sentido pelos familiares e doente

reforcam a sensacgao de inutilidade, improdutividade e de sobrecarga (11).

Para além disso, alguns membros podem manifestar formas subclinicas da doenca

levando a uma inadequada capacidade de lidar com a situagéo familiar (15).

Se por um lado sao executados esforgos no sentido de proporcionar o melhor conforto
e tranquilidade para o doente, por outro lado a dificuldade de adaptacao dos familiares
e o sofrimento causado pela doenga, geram uma inadequacgao dos cuidados prestados
incluindo varios comportamentos que podem mesmo cursar com exacerbagao da

doenga (10).

Familias com limitada informacao, recursos e suporte poderao tentar esconder o familiar
doente como mecanismo de defesa devido ao estigma e embarago social inerente a
DDM de esquizofrenia, e isso leva cada vez mais ao isolamento do doente (9, 10). Deste
modo, o estimular as relagdes, € muito importante apds o periodo critico, sendo fator
agravante na deterioragdo do estado de doenga mental quando tal ndo acontece (10).
Por vezes, é por ndo querer sujeitar o paciente a esse tipo de embarago outras, eles

préprios querem-se poupar de tal (10).

Podemos elencar varios comportamentos mal adaptativos: violéncia, agressao, privagao
de independéncia, negligéncia de cuidados e conflitos interrelacionais (9, 10). Quando
nos referimos ao viés de comportamento com recurso a violéncia e conflitos falamos
numa proje¢cao comportamental com génese na falta de conhecimento e gestao errénea
perante a doencga (10). A pressao sentida pelos cuidados constantes para com o ente
doente leva a SCF, exaustao, e frustracado o que pode gerar estes comportamentos mal
adaptativos: violéncia verbal e fisica, discussées, indelicadeza no discurso, rejei¢ao,
corte de comunicacdo e até obscenidade (4, 9, 10, 11). Para além disso,
comportamentos mais deletérios nem sempre sao ativos, como exemplo, a negligéncia
dos cuidados assim que se observa melhoria comportamental do doente ou quando os
restantes membros da familia abdicam da responsabilidade do cuidado para o cuidador

primario (10).

22



Segundo descrito em estudos, conviver com doengas crénicas engloba um sistema
complexo e multidimensional indutor de sentimentos paradoxais e contraditérios nos

familiares (10).

Apesar do papel positivo da familia, em resposta as experiéncias adversas e sofrimento
que advém da doencga, assim como falta de apoio externo, podem surgir cuidados ao

doente insatisfatorios e dificuldades adaptativas a doenca. (4,5,10, 12).

Isolamento social

As redes sociais vao diminuindo com o numero de episédios psicoticos, que com
elevada frequéncia se encontram ja reduzidas aquando do PEP (15). Cuidadores com
uma boa base de rede social reconheceram a importancia do apoio de familiares,
amigos e vizinhos através, ndo sé de bens materiais e financeiros, como também a nivel
emocional com encorajamento, gestos de boa vontade nomeadamente em transportes

e até cuidados ao doente (11).

De facto, o desenvolvimento de lagos fortes entre profissionais e cuidadores, assim
como relagdes sociais com envolvimento ativo dos mesmos, permite afastar
sentimentos de exclusdo e melhorar o acesso a informagdes sobre o processo de
prestagdo de cuidados ao ente querido (14, 15). E de destacar o papel do cuidador
informal ndo s6 na prestagao continua de cuidados como na prevengao do suicidio no
doente psiquiatrico sendo necessario assegurar o planeamento de seguranga através
do cuidador, com base sélida e fortalecida dos profissionais de saude, assim como
acesso a comunidades online de suporte de pares com partilha de experiéncias,

contornando ao isolamento social (14).

Sobrecarga familiar (SCF)
O dia a dia moderno é muito exigente, com cada vez mais papéis a desempenhar por

cada individuo, com aumento das responsabilidades de cuidado e responsabilidades

econdmicas, com consequente elevada sobrecarga sofrida pelos cuidadores (10).
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As familias cuidadoras providenciam suporte nas mais variadas areas de vida do doente
como a nivel emocional, financeiro e psicologico (12). A dependéncia constante do
doente deve-se por um lado a sintomatologia que gera défices e disfungéo psicossocial

e ocupacional e a dificuldade de empregabilidade do mesmo. (16)

O distress experienciado pelos cuidadores é real e em muitos periodos pode colmatar
em crises de fragilidade mental recorrentes, ja que os periodos de cuidado sdo muito
prolongados, com anos e anos de servigo ao ente adoecido (9,14). Nesta luta, muitos
familiares referem os servigos de salde como insuficientes quanto a atencéo relativa ao
papel de cuidador informal, tanto no primeiro contacto com a emergéncia como mais

tarde na transicao para cuidados comunitarios (14).

Segundo Fereidooni, com um maior conhecimento acerca da doenga, as familias
apresentam menos emogdes negativas € uma maior aceitagdo da doenga (10). No
entanto, estudos revelam que a SCF pode impactar no conhecimento e neutraliza-lo,
razéo pela qual alguns membros apresentam cuidados inadequados ao familiar doente
e, até mesmo rejeicao, apesar de elevado grau educacional e boa posigcao econémica
(10).

Niveis elevados de distress, dificuldades financeiras, e acesso limitado a recursos
sociais sdo constantemente reportados em cuidadores, quer de doentes com
esquizofrenia quer com doencga bipolar (10,14). Para além disso, estudos qualitativos
também revelam que os acessos a cuidados de saude que apoiem as familias
especialmente durante o periodo agudo séo reduzidos, como observamos com dados
do caso de Inglaterra, em que apenas 21% das familias que experienciaram PEP
receberam intervengdes psicoldgicas, que sao recomendadas pelo National Institute for
Health and Care Excellence (NICE) do Reino Unido (14).

Quando falamos de sobrecarga familiar falamos no modo como o papel de cuidador
interfere na vida social, nas atividades de lazer, trabalho, situagédo financeira, saude

fisica e mental do mesmo (17).

Na sociedade, apesar de cada vez mais observarmos mudangas da dindmica das
familias, estas sé&o geralmente nucleares, principalmente das camadas populares,
sendo o homem a exercer o papel de chefe de familia e provedor (17). Nesse sentido,

a mulher moderna desempenha diversos papéis, no entanto, o papel de cuidadora é o
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maior evidenciado historicamente e quando o familiar adoece, a mulher assume, o papel
de cuidadora principal na maioria das vezes, o que € comprovado por estudos que
apontam a elevada prevaléncia de mulheres, especialmente mées, como as principais
responsaveis pelo cuidado dos doentes pelos seus comportamentos de superprote¢cao
familia (SP) e autossacrificio (17). Ja os pais, segundo um estudo realizado em Coimbra,
revelam-se maioritariamente no seio familiar como pais autoritarios e/ou ausentes, ao
contrario das méaes superprotetoras (17). Isto denota que, em caso de esquizofrenia dos
filhos, a sobrecarga materna acaba por ser elevada, e, sabendo que a sobrecarga dos
familiares pode levar a recaida do doente pelo ciclo criado, a divisdo igualitaria de
tarefas domésticas do cuidado dos filhos pode ser uma estratégia importante. (18,17).
Outra medida é a assisténcia a saude que inclua formas de identificar e aliviar
cuidadores e promover a aquisicdo de habilidades que estimulem a autonomia e
reabilitacdo dos doentes (17). Quando observadas familias de casos mais severos,

constatou-se elementos como preocupacao, isolamento social e SCF (15).

Atualmente considera-se a SCF em duas areas: sobrecarga objetiva e subjetiva (8). A
sobrecarga objetiva reflete aspetos da prestagao de cuidados como a gestao financeira,
obstaculos na organizagdo da rotina; j4 a sobrecarga subjetiva reflete a forma
percecionada pelos familiares quanto a interacao com a doenca em si e 0 impacto
psicologico negativo que tem (8, 9). Segundo a sociologia e psicologia social, a Teoria
dos Papéis considera das principais causas de sobrecarga mental as expectativas nédo
atendidas dos cuidadores de uma pessoa doente (9). Segundo esta teoria, espera-se
que cada individuo desempenhe o seu papel no seio familiar, no entanto, a esquizofrenia
muitas vezes dificulta a satisfagcdo dessas expectativas com impactos negativos para os

elementos (9).

Para além dos inumeros desafios que os cuidadores podem ultrapassar, destaca-se o
comportamento suicida que contribui para o aumento elevado de distress entre
cuidadores de doentes com esquizofrenia (14). Este e outros efeitos negativos na
esquizofrenia conseguem impactar de forma significativa a familia e doente, pelo que
promover apoio, treinamento familiar e assegurar as necessidades de todos os
membros pode ser um meio de assegurar um melhor cuidado ao membro com

esquizofrenia (10).

As dificuldades consequentes da doenga podem perturbar toda a dindmica familiar, no
entanto, se a familia do doente se mantiver unida e dividir responsabilidades o cuidador

principal seguira mais forte e com menos SCF (12).
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As sobrecargas fisicas e mentais, assim como os conflitos familiares, podem ser

reduzidas, também, através de intervencdes familiares e suporte social (17).

Emocao Expressa (EE)

O papel da familia no tratamento da esquizofrenia tem sido descrito como de muito
relevo principalmente por duas razdes: primeiro, alguns fatores no comportamento dos
familiares como hostilidade, criticismo e envolvimento emocional excessivo, conhecido

como emocao expressa (EE), prediz o PEP e a recaida do doente (18).

EE apresenta-se como medida de resposta emocional de um familiar relativa a outro
com determinado problema de saude, traduzindo-se por comentarios criticos (CC)

negativos, hostilidade e sobreenvolvimento emocional (SEE) com SP e autossacrificio

(8).

Cada vez mais dados revelam que a escolaridade do familiar é fator protetor para
elevados niveis de EE e SEE, ja que conseguem ter maior capacidade para lidar com
as disfuncbes da doenga, com maior grau de gestdo emocional pelo acesso a
informacao e consequente melhor comunicacdo com o doente (16, 17). Para além
disso, a escolaridade do doente revelou-se fator protetor para EE assim como o vinculo
estabelecido com o doente, nomeadamente através de grau de parentesco (17). A EE
varia de nivel consoante a cultura em que estio inseridas as familias e também os
valores partilhados e dinadmicas familiares mesmo inseridos numa mesma comunidade
(8). E, segundo algumas analises, varia consoante o sexo; familiares do sexo feminino
apresentam 4.81 vezes mais probabilidade de apresentar nivel elevado de EE do que

familiares do sexo masculino (17).

Apesar de escassa producgao cientifica relativa ao ambiente familiar durante o primeiro
episodio psicético, alguns estudos relevaram dados interessantes: quando falamos de
PEP, um fator protetor parece ser o SEE (17). Esta relagcao parece estar relacionada
com o facto de ainda nao terem sido desenvolvidos sentimentos de SP e autossacrificio

pertencentes ao plano do SEE e que contribuem negativamente na esquizofrenia (17).
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Elevados niveis de EE parecem estar associados a elevados niveis de sobrecarga
subjetiva assim como maior risco preditivo de exacerbagdo da doenga ou recaida dos
sintomas psicoticos, o contrario observa-se em familias que tendem a ter menos
emogao expressiva (7, 15, 17). De facto, estudos revelam que EE reage a deterioragéo
cognitiva do doente assim como a incapacidade e alteragbes comportamentais (15).
Paralelamente, no inicio da doenca, ha também uma maior tendéncia para reagcao
emocional intensa e criticismo (15). Elevados niveis de EE prediz uma taxa de recaida
de 2 a 3 vezes maior que doentes provenientes de familias com baixa EE, o que

fundamenta as IF na pratica clinica (8).

Estudos também demonstram que os proprios familiares do doente apresentam,
também eles, algum grau de disfungdo cognitiva do mesmo tipo do doente com
esquizofrenia, embora em menor intensidade (15). Isto denota a dificuldade que existira
no tratamento destes doentes e, portanto, a extrema importancia do contacto social e
suporte do doente e das familias, prevenindo o aumento da deterioragéo, principalmente

nos primeiros anos apds PEP do doente, promovendo melhoria comportamental (3, 15).

De facto, 90% das familias com elevada EE tinham numero reduzido de membros e
socialmente isoladas (15). Uma boa rede de apoio e suporte social proporcionam
melhores mecanismos de coping para eventos de vida adversos e sdo a chave para
uma boa QV; no caso particular da esquizofrenia é preditor de adesao ao tratamento e
compliance a terapéutica medicamentosa, predizendo melhor QV dos doentes e
familiares subsequentemente melhorando o risco de recaida e sobrecarga subjetiva dos

cuidadores (15).

Comentarios Criticos (CC)

Doentes com diagnostico de esquizofrenia tém 4,19 vezes maior probabilidade de sofrer
de CC no seio familiar do que que pacientes que ndo possuem este diagndstico (17).
Para além disso, estudos revelam que os CC aumentam proporcionalmente ao “tempo
de exposicao ao doente” pelo que sao tao importantes as medidas para contrariar a

exclusao de doentes e familiares (17).
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Estudos revelam que 14% das familias em menos de 1 ano de adoecimento e 50%
depois de 5 anos apresentam taxas de CC e hostilidade elevada (15). E, doentes com

esquizofrenia cujas familias expressem elevado nivel de criticismo, hostilidade ou

sobreenvolvimento apresentam maior numero de recaidas do que em familias com

menos EE, dai a necessidade de reducao da carga emocional familiar (7).
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Figura 1- Centralizagdo dos aspetos positivos apos Esquizofrenia. Adaptado de: Shiraishi, N., Reilly, J.
Positive and negative impacts of schizophrenia on family caregivers: a systematic review and

qualitative meta-summary. Social psychiatry and psychiatric epidemiology. 2019; 54: 277-290.
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INTERVENGAO FAMILIAR

A esquizofrenia, doenga do cérebro de base bioldgica, que afeta variadas areas da vida
do individuo, apresenta como elemento fundamental ao tratamento a componente
farmacoldgica, que, ndo sendo suficiente por si s6, completa-se com uma base familiar
de apoio com impacto potencial muito significativo na recuperagao funcional e clinica
dos doentes (2,19). Melhores outcomes sdo conseguidos com abordagens que integrem

a colaboracao entre os profissionais de saude, familias e doentes (19).

A atmosfera familiar é considerada um fator primordial no curso da doenca da
esquizofrenia. Inicialmente considerava-se a familia como causa principal da patologia,
mas, de facto, esse pressuposto pejorativo da familia - (“the approach was that the family
was pathogenic and responsible for driving the person mad”) - foi ganhando contornos
diferentes a partir de meados dos anos 70, e os elementos familiares foram sendo
reconhecidos com a necessidade de suporte, nomeadamente para prevengido da
exacerbacao psicotica, e muitos modelos de IF foram surgindo (8, 20). A designagao

classica de terapia familiar foi sendo abandonada (8).

Estudos apontam que os profissionais de saude mental como psiquiatras, médicos e
enfermeiros, devem possuir a habilidade de capacitar os familiares do doente com
esquizofrenia a responder melhor aos desafios que a doenga naturalmente impde, assim
como ajudar a aumentar o senso de realizacao e crescimento pessoal (17, 12). Apreciar
a vida e perceber o significado do amor e afeto através de intervencdes que devem ter
como alvo a utilizacdo de recursos internos e habilidades familiares, como as
caracteristicas de cada elemento, as relagbes entre si, a cultura, a religido,
espiritualidade, integracdo social e econdmica daquela familia, com o objetivo de

mudangas positivas que facilitem a convivéncia com o doente (18, 12).

Segundo a Teoria Biossocial, a maioria das psicoses e perturbagdes do humor resultam
da interacao continua de alteragdes biolégicas cerebrais no individuo com o ambiente
psicossocial e fatores ambientais envolventes (15). Estes fatores englobam muitas
vezes eventos externos com elevados niveis de stress, como por exemplo a transigao
de papéis sociais, separagdes da familia de origem, EE, CC no seio familiar, eventos

traumaticos, ansiedade crénica, extrema estimulagdo sensorial, estigma, entre outros,
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que promovem um processo espiral de deterioragao que culminam em psicose (15, 18).
Ha ativacao do eixo hipotalamo-hipdfise devido as alteragdes neuroquimicas que leva a
consequente libertacdo de noradrenalina, dopamina e sistema neural glutamatérgico
(15). Segundo este modelo sintomas subtis, alteragbes de comportamento e
deterioracéo funcional no doente induzem nos familiares e amigos ansiedade, raiva,
confuséo e até mesmo rejeigcao, o que leva consequentemente a pior sintomatologia ao
induzir alteragdes psicoldgicas e reagbes neuroquimicas (15). Nesta progresséo ha
deterioracdo nao s6 da pessoa vulneravel, mas também em todo o nucleo familiar com
impactos negativos nomeadamente pelas expectativas ndo correspondidas dos
familiares (9, 15). Estudos reforgcam esta teoria, em que um ambiente gerador de stress,
nomeadamente EE elevada familiar, pode despoletar a doencga e predizer PEP, ao
observar-se que filhos adotados com fator biolégico para esquizofrenia, o risco de a
desenvolver era maior em familias com problemas de negatividade, conflito e com
dificuldade em estabelecer regras - 37% versus 6% em ambiente mais tranquilo (15,
18). Nao so padrdes relacionais e de comunicagao negativos funcionam como triggers
para a doenga, como familias saudaveis em termos de interagdo comum, desempenham

um papel protetor para individuos geneticamente predispostos (15).

Segundo Reed, a disfuncgéao clinica e psicossocial significativa como consequéncia da
psicose ocorre nos primeiros 5 anos apés o inicio da esquizofrenia (18). O periodo de
psicose nao tratada (PPNT) mais longo esta associada a maior risco de declinio do
desempenho na escola ou no trabalho, isolamento social, depressao, suicidio,
comportamentos agressivos, abuso de substancia com alcool e/ou drogas (18). Os
declinios decorrentes da doenga sdo muitas vezes irreversiveis se detetados e tratados

em estadios tardios dai a importancia de uma intervencao precoce (5, 18, 15, 19).

A intervencao é fundamental para prevencao de incapacidade a longo prazo e para
melhores outcomes clinicos e funcionais, garantindo a fungao e prevengao incapacidade
nao é suficiente apenas com medicacgao (18). Sabemos que o tratamento farmacolégico
apesar de apresentar beneficio para o doente com doenga de esquizofrenia,
principalmente quando falamos dos novos anti-psicéticos, € insuficiente quando
utilizada isoladamente (3, 18). De facto, mesmo quando garantido o cumprimento da
prescricao terapéutica, é descrita uma porcao de 30 a 40% dos casos com resisténcias
a terapéutica farmacolégica, nomeadamente sintomas positivos, alucinatério-

paranoides, mas sobretudo a sintomatologia negativa da esquizofrenia (19). Em adigao,
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temos que assegurar a adesao a terapéutica para melhores resultados clinicos surgindo
a necessidade de abordagens que garantam a efetividade clinica e que potenciem os
resultados da terapéutica implementada, sendo atualmente consensual a integracéo de
intervengbes para a esquizofrenia que incluam tratamentos bioldgicos e estratégias
psicossociais com foco no doente e na familia nele incluida através de tratamento

psicofarmacolégico (8, 19).

A abordagem e as melhorias podem ter um efeito positivo a longo prazo, de facto, nesta
fase dos primeiros anos da doenca, a familia apresenta uma maior abertura a
participagao, vontade de mudanga de atitude e interagao relacional com o doente (15).
Para além disso, também beneficiam de IF doentes com recorrentes hospitalizages e
recorréncia e familias que apresentem desconhecimento para com a doenga,
sentimentos de desamparo, tensao familiar, ou até mesmo hostilidade para com o ente
de quem cuidam (15, 7). A abordagem familiar ao contextualizar as experiéncias
passadas e atuais num novo enquadramento permite o alivio do sofrimento dos
elementos da familia e potenciar a reabilitacdo do doente apoiando-os nos seus

esforgos para potenciar a reabilitagdo do mesmo (8, 19).

E necessaria uma definigdo conceptual quando nos referimos as abordagens familiares
no sentido de evitar confuses terminoldgicas de expressdées como intervengao familiar,
terapia familiar, grupos multifamiliares entre outros, que dificultam a comunicagao

cientifica e sua divulgagao (19).

De acordo com McFarlane, podemos agrupar as abordagens familiares de acordo com
o formato que pode ser unifamiliar, multifamiliar, apenas para familiares ou mistos e de
acordo com a estrutura que pode ser integrada com ou sem o doente, na duragao e
intensidade de tratamento assim como contexto, hospitalar ou domiciliario (8, 19).
Quando falamos em terapias familiares abordamos terapéuticas mais classicas e

sistémicas com indicagao para casos especificos (19).

Como elementos a gerir na IF temos a hostilidade, CC e envolvimento emocional
excessivo no seio familiar, e estes vao ser os agentes de trabalho a desenvolver,

enquanto outros programas focam-se na gestao de crises e no desenvolvimento de
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abordagens comportamentais (20). Dentro das estratégias que a IF aborda enquadram-
se a construgcao de uma boa relacéo e alianca com os cuidadores, reduzir a atmosfera
adversa ao diminuir a SCF e stress, sentimentos de raiva e culpa, capacitar os familiares
na antecipacao e resolucdo de adversidades, manter as expectativas familiares quando
a performance do ente doente, estabelecimento de limites e separagao emocional,

alteragao do sistema de crencas e alteragdes comportamentais (7).

As intervengdes familiares, seja qual o modelo executado na pratica clinica, integram
varias fases: sdo elas primeiramente a fase de envolvimento, que capta os doentes e/ou
as suas familias; a fase de avaliagdo de cada membro familiar com objetivo de
estabelecer uma boa base de confianga e perceber a perspetiva dos elementos face a
doenca e quotidiano; a terceira fase, a psicoeducacdo, que permite ensinar sobre a
doenga, a aquisicdo de competéncias de comunicagdo, com abordagem
comportamental e elementos como escuta ativa, expressdo de afetos positivos e
negativos sob determinados mecanismos e formulagdo de requisicdo de mudangas
positivas pela comunicagao; por fim, treino de resolugdo de problemas para diminuigao
de cargas emocionais excessivas no seio familiar e melhorar os niveis de dialogo

interpessoal (8).

A IF podera ser do interesse do doente com esquizofrenia, clinicos e politicos ao
melhorar o numero de admissdes hospitalares e recaidas (5,7). Destaca-se as IF como
aditivo no processo terapéutico e nao substituto a farmacoterapia (15). Para que que
seja possivel melhorias significativas, sera necessaria disponibilidade constante por
parte de doentes e familiares para contacto recorrente aos servigos (7). No entanto,
temos de ter presente a sobrestimacao destes ensaios clinicos pela baixa qualidade
metodolégica de muitos deles (7). De entre as variadas intervengdes destacamos o mais

relevante na tabela a seguir:
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Tabela 1. Esquema representativo das diferentes Interven¢ées Familiares

|IF orientadas
sistematicamente

PEF

PEF e treino
comportamental
familliar ou de
competéncias
(amplo)

PEF e treino
comportamental
familiar ou de

Toda a familia é objeto de
tratamento. Vista como sistema que
se autossustenta e portanto, a
abordagem foca-se nas relagdes
interpessoais e dinamica familiar.

Intervencao que envolve simultaneamente
doente e familia, sendo fornecida apenas
informacgao relativo a esquizofrenia.

PE que envolve simultaneamente doente e familia.
Envolve intervencao ampla de aquisicao de
competéncias, treino comportamental familiar,
detegao de dificuldades na interagdo com o doente
e desenvolvimento de estratégias de coping

PE envolvendo doente e familia direcionada para
prevencao de recaida. Envolve a aquisicao de

Abordagens competéncias
PE com (orientado para
doente crise)

PEF e treino
comportamental
familiar ou de
competéncias com
foco no clima
familiar

PEF e treino
comportamental familiar
ou de competéncias e
apoio ao treino de
competéncias mutuas

Psicoeducagao dos
familiares

Abordagens
PE sem

doente PE dos familiares

combinada com
Psicoeducacao do doente

PEF combinada com
ensinamento com treino

~ comportamental e de
Intervengdes competéncias no doente

Integradas

Intervencao de cuidados
de base comunitaria

competéncias, treino comportamental de toda a
familia, detec¢éo de dificuldades na interagdo com o
doente e desenvolvimento de competéncias para

lidar com elas

PE com doente e familia direcionada para o
clima familiar. Aquisicdo de competéncias e
treino comportamental de toda a familia.

PE envolvendo doente e familia, com a aquisigdo
de competéncias e treino comportamental.
Acresce de intervengdes de grupo com multiplas
familias, com suporte interfamiliar centralizando
na formacgao de uma rede de apoio entre familias.

Intervencao dirigida apenas aos familiares.
PE focada maioritariamente no clima
familiar sendo que o doente nao esta

incluido.

PE dirigira aos familiares e ao
doente, separadamente

PE com envolvimento do doente e familiares.
Foco em aquisi¢do de competéncias e treino
comportamental no doente.

Intervengao psicossocial com integracéo de IF
com base em enriquecimento assertivo

Adaptado de: Rodolico A, Bighelli I, Avanzato C, Concerto C, Cutrufelli P, Mineo L, Leucht S.

Family interventions for relapse prevention in schizophrenia: a systematic review and network

meta-analysis. The Lancet Psychiatry. 2022; 9(3):211-221
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A Psicoeducacgao engloba abordagens dirigidas ao doente e aos seus familiares com
dois grandes objetivos: ajudar na aprendizagem sobre a doenga mental orientando com
novas formas de lidar com ela e contornar os obstaculos na dinamica quotidiana
reduzindo o stress na comunidade familiar com suporte social; e estratégias que
permitam um olhar no futuro e ndo uma prisao no passado, com o objetivo de minimizar

o impacto global da esquizofrenia (8, 19).

A PEF, como tratamento para a esquizofrenia, surgiu ha cerca de 40 anos, com o
objetivo de diminuir a elevada EE e o clima adverso familiar para prevenir a recaida (15).
Mais tarde, a variabilidade de intervengdes teve como foco o funcionamento do
individuo, nomeadamente a nivel social, e o bem-estar da familia e ndo somente o foco
intra-pessoal (8, 15). Contrariando a assun¢ao da familia como causa de deterioragao
e recaida, a PEF realizada por profissionais de saude mental, procura enriquecer a
familia, amigos e outros cuidadores com conhecimentos e empodera-los como parceiros
sofisticados na luta contra a doenga, complementando as intervengdes médicas com
interagbes especializadas e mecanismos de coping adequados (15). Estudos
comprovam ser um dos métodos psicossociais consistentemente mais eficaz disponivel
em que a familia ndo é o foco, contrariamente a maioria das terapias, mas resposta para
melhor progndstico com as competéncias e rede social que adquire, secundariamente,
beneficia da mesma dado a diminuicdo do desamparo familiar, distress emocional e
confuséao vivenciados (4,5, 15). PEF é um método estruturado e estratégico com base
na familia-doente- profissional que inclui elementos informativos, comportamentais,
cognitivos, de comunicagdo, resolucdo de problemas, de suporte terapéutico e
reabilitagcao (15). Assume-se a familia como importante agente na evolugao da doenca,
interferindo tanto positivamente no bem-estar do doente e no seu estado funcional,
como, pelo contrario, contribuindo para piores outcomes clinicos (8, 15). Dada a sua
eficacia evidenciada pela evidéncia empirica o tratamento deveriam inclui-la tao
amplamente e rotineiramente como a terapéutica farmacolégica, no entanto nao é esta

a realidade que se observa (8, 15).

A PEF pode trabalhar apenas com uma familia ou com intervencbes de grupos

multifamiliares (IGM) e tem como base a redugéo do stress e clima emocional intenso,
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construgcao de barreiras emocionais, capacitar familia e doente e promover suporte
social (15). E, segundo a evidéncia cientifica, uma base solida e efetiva no combate a
recaida na esquizofrenia com bons resultados de melhorias funcionais quando aliado a
terapéutica antipsicética. (5,7,15). Segundo estudos, PEF reduz até 20-50% em 2 anos
as hospitalizacbes e recaidas, com as referidas taxas por volta dos 25.5-28% em
doentes com PEF, enquanto individuos apenas com tratamento de rotina apresentavam

taxas de 63,6%, taxas comparaveis com a toma de anti-psicéticos versus placebo (15).

Evidéncias revelam efeitos mais robustos a partir de 3 meses de PEF com otimizagao
destes resultados a partir dos 6 meses, incluindo os elementos de educagao para a
esquizofrenia, intervengdo de crise, aprendizagem de mecanismos de coping,

competéncias de comunicagao, suporte emocional e social (15).

Uma nova vertente a surgir na era digital sdo as intervengdes online com viabilidade e
potencial para a prestacao eficiente de psicoeducagao rigorosamente desenvolvida e
apoio entre pares (14). No entanto, os servigos online requerem ainda um apoio extenso
e interativo no sentido de promover a integragcéo e aceitacao pelos servicos de saude
(14).

A FPE tem demonstrado efeitos positivos em areas do funcionamento diversas; além da
recaida, o curso da doenga pode ser avaliado pela componente social do doente,
empregabilidade, funcionamento nas tarefas domésticas, se estd casado ou em
relacionamento romantico, bom estado geral e bem-estar (15). De facto, em
intervengcdes como de McFarlane, o objetivo primordial € a prevencéo de recaida que,
inerentemente € necessario alcangar a recuperagao (15, 20). Estes modelos
intervencionais incluem componentes importantes projetados na funcionalidade do
doente, tendo sido documentado o progresso nesses dominios numa perspetiva mais
holistica e humana (15). De facto, para além das melhorias referidas anteriormente,
diminui sintomas psiquiatricos, nomeadamente os deficitarios, aumenta a participacao
ativa do doente em reabilitagdo vocacional, promove aumento da taxa de emprego nos
doentes quando combinado com suporte a empregabilidade, aumenta funcionalidade
social, diminui taxas de morbilidade em familiares, diminui a utilizacdo de cuidados

médicos constantes, reduzindo os custos associados a estes (15).
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INTERVENGOES FAMILIARES- RECAIDA E INTERNAMENTOS

Segundo as evidéncias, as intervengdes promovem uma redugao significativa da taxa
de recaida e internamentos quando o modelo apresenta 12 meses de abordagem
terapéutica, devendo o periodo minimo de tratamento de intervencao familiar ser entre
6 a 9 meses (18, 20). Acresce ainda que, como duracgao ideal, as intervengdes devem

durar por volta de 2 anos (8).

Ha referéncia de reducido de admissao hospitalar a 1 ano, com 1 de cada 8 doentes
tratados com psicoeducagao (8). Segundo estudos, as medidas interventivas a nivel
familiar apresentam-se com uma eficacia na redugao de recaidas entre 20 e 50% em 2
anos, ou seja, uma taxa 15%/ano, comparativamente com cerca de 30-40% com
tratamento habitual, (8). De acordo com meta-analises, a psicoeducacdo combinada
com outros componentes tem um papel protetor na recaida ao informar a familia acerca
da doenca, sintomas e opgdes de tratamento (20). Sabemos a importancia das IF na
reducao daincapacidade a longo prazo, limitando as recaidas, ja que em estados iniciais

da doenca esta aumenta o risco de cronicidade e de suicidio (3, 18).

Relativamente aos modelos de intervencgéo, estudos revelam a FPE isolada como mais
eficaz com taxa de recaida a 10% quando comparada com doentes recebendo
tratamento usual (maioritariamente antipsicoticos) com recaida de 37% (20). Em
seguida, encontram-se a FPE combinada com treino comportamental ou de
competéncias familiares e apoio a formagdo de competéncias mutuas, com taxa de
recaida de 17% e IF sistematicas, 16% (20). Também, tem sido apontado que o modelo
de IGM, desenvolvido por McFarlane, como dos mais eficazes e interessantes ja que
inclui doente e familiares e apresenta diversas vantagens, nomeadamente através de
ajuda mutua dirigida, com diversificagdo de recursos e contrariando a tendéncia

progressiva de reducao de rede de apoio nestas familias (21).

Uma explicacdo para a maior eficacia da psicoeducacdo comparada com intervengao
mais complexas podera estar relacionado com a sensacgao de fardo para familiares e
demanda de comprometimento em alto nivel por parte das familias, verificando-se
também baixa adesao (8, 20). Taxas de abandono e fraca adeséao por parte das familias

solicitadas aos programas psicoeducativos s&o realidade, com taxas de participacao
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ndo superiores a 50% (8). As razdes elencadas serado fatores de ordem pratica, como
acesso a transportes ou horario incompativel, e um elemento sistémico frequentemente
referido o medo de mais responsabilidade e maior sobrecarga ao cuidador, ilustrando o
modo como o0s servigos psiquiatricos sao encarados (8). Outra IF com eficacia
comprovada na melhoria prognéstica dos doentes é PEF e treino comportamental
familiar ou de competéncias e apoio ao treino de competéncias mutuas também (20).
Esses mesmo estudos revelaram eficacia das intervengdes familiares com excegao
daquelas focadas em gestdo de crise e aquelas que compreendem duas ou menos
sessdes (20). Uma das razdes apresentadas para a baixa eficacia de intervengao focada
em momento de crise podera estar relacionada com a exclusdo de componente
educacional, e, relativamente as sessdes com duas ou menos sessoes, provavelmente
estara relacionada com a escassez temporal para incutir nas familias a orientagao e

alerta para os aspetos mais relevantes da esquizofrenia (20).

Sabe-se, também, que determinadas caracteristicas na familia tém um papel protetor e
concorrem no sentido da melhoria sintomatica do doente, sdo estes a coesao e carinho
familiar (12). Por outro lado, evidéncias relatam que familias com niveis reduzidos de
EE as intervencgdes familiares psicoeducativas podem nao ter qualquer resultado
benéfico como também conduzir ao aumento da EE familiar (8). Dai a importancia de
uma correta avaliagdo e da consideracdo adequada e especifica a cada necessidade
familiar para intervengcbes coerentes com a sua realidade e em equilibrio com os seus
recursos; ¢ omo exemplo, alguns estudos parecem demonstrar melhores beneficios em

familias com baixa EE e familia com doentes em PEP com modelos multifamiliares (8).

A literatura confirma a efetividade das intervengbes PE para reducdo da EE e SCF, e
por este motivo é defendido por alguns autores a sua existéncia em unidades de saude
nao so6 hospitalares como também a nivel dos Cuidados de Saude Primarios (CSP) pela

proximidade e acessibilidade as populagdes (16).

ESQUIZOFRENIA NA FAMILIA E CONTEXTOS CULTURAIS

O modelo socio-ecoldgico destaca o ambiente social na compreensao de doencga e a
importancia do olhar holistico dos clinicos, com foco nas crengas dos individuos

influenciadas pela cultura quanto a doenga mental, com intuito de perceber
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comportamentos e praticas dos cuidadores (11). Nesta visdo compreendemos os
individuos como seguidores de determinadas guidelines sociais que os orientam na
maneira de se relacionar e ver o mundo, nos comportamentos e como emocionalmente

gerem as experiéncias, que sao transmitidas as geragdes mais novas (11).

Quanto mais coesas as familias, em particular foram estudadas familias

afroamericanas, menor a ansiedade vivida com a doenca de esquizofrenia (12).

As interacdes familia-doente sdo moduladas pela cultura em que estéo inseridas, como
no caso da india, na SEE pode ser considerado um comportamento normal € a sua
auséncia pode até ser considerado negligéncia (17). Por outro lado, no Egipto sao
melhor tolerados CC em contraste com os paises ocidentais e no México as familias

séo incentivadas a um elevado nivel de envolvimento emocional (17).

A acessibilidade e utilizacdo dos servicos de saude mental para intervengcédo é
influenciada pela sociedade cultural em que as familias estdo inseridas, assim como o
préoprio entendimento da doenca em si (11, 17, 18) Muitas vezes este acesso ¢é limitado
pelo estigma existente na sociedade para com a doenca mental (11, 12). Na maioria das
sociedades em desenvolvimento, é esperado que os familiares cuidem do doente, como
na Zambia em que o membro doente deve estar ao encargo dos familiares (11). Neste
pais, os servicos de saude mental ndao sdo maioritariamente utilizados em detrimento
dos tradicionais curandeiros pelas suas convicgdes (11). Segundo algumas ideologias,
a causa da doenga tanto pode resultar de circunstancias da vida, como por exemplo
stress, perda de entes queridos, comportamentos do individuo como uso de substancias
ou a forgas sobrenaturais como bruxaria, por inveja, espiritismo, possessdo por
demonios e até pela existéncia da pratica relagbes sexuais com viuvas ‘impuras” (11).
Todas estas crencas tém influéncia, ndo s6 na procura de praticas nao médicas de
ajuda, como também, na forma como a familia perceciona o doente (11). E o exemplo
de algumas culturas em a crenga em divindade superior gera tranquilidade e paciéncia
por se acreditar que as virtudes sdo a compensacao divina pela doencga que enfrentam,

inerentemente acaba por ser positivo na atmosfera familiar (12).
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Com toda a variedade cultural, linguistica e de sistemas de saude observamos variagbes
de intervengdes e diferentes metodologias pelo que PEF “universal”’ é algo inexistente
(15). O que se observa séo conceitos centrais com efeitos robustos na clinica, existindo
estudos que apresentam resultados benéficos ao adaptar modelos dos EUA e Reino
Unido noutras culturas, sabendo que estes se irdo adaptar melhor em determinadas

comunidades culturais que outras (15).

Assim, a promogéao da saude mental deve ser ajustada ao padrao cultural onde a familia
esta integrada (17, 18). Segundo a literatura, promover cuidado a doente que sofre de
doencga mental pode afetar a saude mental e bem-estar dos familiares, nomeadamente
familias com doente em PEP tém uma maior probabilidade de distress quando
comparado com familiares com doenga prolongada, dai a necessidade de uma
abordagem em tempo de doenga oportuno e eficaz envolvida dentro dos padrdes

culturais (18).

Tem sido descrita na literatura que uma das dificuldades ao tratamento esta relacionada
com o estigma; ora, é essencial a adaptagdo da promogéo e educagéo para a saude
mental com programas de sensibilizagdo adequados as culturas em que estdo
integradas as comunidades com vista a redugdo da rejeigdo social do doente com
esquizofrenia (17, 18). Para além disso, em paises em desenvolvimento, o nimero de
profissionais com formagao em saude mental é deficitario, como o caso de a Zambia
que em 2014 registava apenas 3 psiquiatras por 13 milhdes de habitantes (18). No
entanto, ainda que reduzidos 0s recursos, esta populacéo apresentava igualmente um

numero reduzido de procura de ajuda dada a relutancia cultural (18).

INTERVENGOES FAMILIARES EM PORTUGAL

A efetividade das intervengdes familiares na esquizofrenia tem sido documentada pela
evidéncia cientifica com multiplas vantagens para o doente e familiares (15, 19). Em
Portugal, assim como outros paises do Sul da Europa, a familia é a base de suporte e

cuidados e grande numero de doentes vivem com pelo menos um familiar direto (19).
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A aplicacao de modelos de IF ainda € escassa em Portugal, e quando falamos do
modelo de IGM nao sdo conhecidos dados sobre a aplicacdo do mesmo a nivel nacional
(21). Ha apenas estudos na area de intervengao de PEF e experiéncias que sao isoladas
e com modelos PEF para familias individuais ou apenas programas curtos ou
informativos (21). Estudos alegam a importadncia da implementagdo de IF,
nomeadamente IGM, na pratica clinica; no entanto, sabe-se que mais investigagao sera

necessaria para a sua aplicabilidade de forma eficiente (21).

Seria previsto que a abordagem familiar estivesse incluida nas estratégias de tratamento
e reabilitagao de doentes, no entanto € uma realidade que néao faz parte de Portugal,
onde a implementagao das intervengdes familiares é escassa nos servicos de psiquiatria

e saude mental (19).

A realidade cultural, organizacional e sistémica podera estar na génese deste paradoxo,
devido ao défice de conhecimento tedrico e pratico sobre IF e seus beneficios, de
motivagao a sua inclusdo na pratica clinica e devido a existéncia de obstaculos quanto

ao seu treino e aplicabilidade. (19).

CONCLUSAO

A esquizofrenia acarreta uma sobrecarga nao so para o individuo doente como para os
familiares ao longo do curso da doenga (9,4). Os familiares enfrentam diversas situagdes
traumaticas ao longo de todo o percurso, onde podemos conceptualizar as experiéncias
vividas como um circulo continuo de prestacao de cuidados, no qual os efeitos positivos
podem ser representados centralmente em relagéo aos impactos negativos (9). Com a
ajuda de profissionais de saude habilitados € possivel que os familiares confiem nas

experiéncias positivas e ressignifiquem o DDM (12).

O stress gerado nos cuidadores é elevado pela nogao de prestagao continua e sentido
forte de responsabilidade pelos entes que recebem o apoio e muitos encontram conforto
e suporte em comunidades online de pares com partilhas de experiéncias, o que pode

ajudar também no contorno ao isolamento social (14).
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O movimento com foco na recuperagao da doenga mental grave, com impulsionamento
quer de movimentos civicos quer de grupos de defesa de interesses dos doentes, &
diferenciado de uma conceptualizagcdo médica de remissao de sintomas, e procura atuar

de forma holistica no individuo, num conceito de rede e base na comunicagao (8).

A familia é abordada como terapéutica natural e rapidamente disponivel, dai a
relevancia das IF (19). Relativamente a estas, primeiro, verifica-se que a duragéo
minima deve ser entre 0os 9 a 12 meses e com duragao 6tima de cerca de 2 anos (8, 18,
20). Verifica-se, também, que abordagens de curta duragdo apresentam uma eficacia
reduzida (8). Segundo, devera haver uma componente Unica ou adicional com
intervencdo de grupo familiar (18). Terceiro, estudos poderdo ser necessarios para
explorar as necessidades especificas dos cuidadores para um IF de acordo com as
mesmas e melhorar a aplicabilidade destas (18, 21). Finalmente, seria recomendado a
partilha do feedback qualitativo dos familiares relativamente as IF recebidas, no sentido
de compreender profundamente as estratégias de acédo e a modifica-las para melhores

outcomes familiares (18).

No entanto, observa-se uma escassa adesdo e dificuldade na implementagcdo dos
programas interventivos propostos apesar da sua eficacia comprovada pela evidéncia

cientifica (8).

Adicionalmente, compreender melhor o papel de cada elemento na familia e o seu
entendimento acerca da doenca mental € fundamental, adaptando a IF ao meio que
estdo inseridos. (17, 18). Os profissionais de saude devem conhecer os dados
normativos das culturas em que estao incluidas as familias no sentido de propor as de
intervengc&do adequadas e promover recursos internos e externos que capacitem a lidar

melhor com os défices da doenga (17, 21).

Desmitificar a doengca mental na sociedade atual é da maior relevancia incluindo entre
os profissionais de saude, diminuindo o preconceito, promovendo mais conhecimento

sobre a doencga aos cuidadores e doente com vista a redugao do stress gerado e maior
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bem-estar, apesar de toda os sentimentos negativos e adversidades vividos com a

esquizofrenia (13, 17).
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