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Rosane Vieira Costa Silva. Familiar Cuidador da Pessoa com Esquizofrenia: Narrativas da
Experiéncia do cuidar. 2023. 56 folhas. Exame de Qualificagdo de Mestrado (Mestrado em
Enfermagem) — Universidade Estadual de Londrina, Londrina, 2023.

RESUMO

Introducio: A esquizofrenia é um transtorno mental multifacetado, que vem acompanhado de
uma série de complicagdes emocionais e cognitivas. Essas complicagdes t€ém o potencial de
impactar negativamente a interacdo social e causar danos a amigos intimos, familiares e
cuidadores. Objetivo: Compreender a vivéncia do cuidador de familiar da pessoa com
esquizofrenia. Método: O estudo 1 constitui-se em uma revisao integrativa realizada nas bases
de dados da Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical
Literature Analysis and Retrieval Sistem online (Medline), Scientific Electronic Library Online
(SciELO), Cochrane Collaboration PMC (PubMed Central), Base de dados em Enfermagem
(BDENF), Banco de Dados de Resumos e Citacdes de Artigos para Jornais/Revistas
Académicos (SCOPUS), periodo de publicacdo de 2011 a 2022, nos idiomas portugués, inglés
e espanhol e a pergunta norteadora foi elaborada utilizando a estratégia PICo. No estudo 2,
desenvolveu-se uma pesquisa de campo, descritivo com uma abordagem qualitativa. Adotamos
as diretrizes do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ). Realizado
em um Centro de Atencao Psicossocial 3 localizado em uma cidade do Norte do Parana, a
populacdo do estudo foi constituida por 11 familiares cuidadores de pessoas com esquizofrenia
com mais de trés anos de doenca instalada. As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora
utilizando a pergunta norteadora: “Conte-me sobre sua vivéncia como cuidador de um familiar
com esquizofrenia”. Resultados: Na revisdo integrativa foram identificados 2.259 artigos,
porém apenas quatorze constituiram a amostra final, publicados em portugués, inglés e
espanhol, desenvolvidos no Brasil, Bolivia, Canada, Estados Unidos da América, Espanha,
México, Equador, Ira, Indonésia e Finlandia, entre os anos de 2011 e 2021. As evidéncias
cientificas destacaram a sobrecarga do cuidador, e a ferramenta de psicoeducagdo para o
cuidado. No estudo II as entrevistas, por meio da andlise das falas dos cuidadores, nos
permitiram a construgdo das categorias: Impactos negativos na vida do cuidador familiar da
pessoa com esquizofrenia; Uma misceldnea de sentimentos e Importancia do tratamento e
reabilitacdo como forma de melhorar a qualidade de vida dos cuidadores . Consideracdes
finais: Espera-se que o estudo possa contribuir na compreensdo das experiéncias vivenciadas
pelo familiar cuidador e dessa forma fornecer dados para elaboracdo de estratégias de
psicoeducacgdo para o preparo e acompanhamento dos familiares cuidadores.

Descritores: Familia; Cuidadores; Acontecimentos que mudam a vida; Esquizofrenia.



SILVA, Rosane Vieira Costa. Family Caregiver of a Person with Schizophrenia: Narratives of
the Caregiving Experience. 2023, 56 pag. Qualifying Exam (Master's Degree in Nursing) -
Health Sciences Center, State University of Londrina, Londrina, PR, 2023.

ABSTRACT

Introduction: Schizophrenia is a multifaceted mental disorder, accompanied by a range of
emotional and cognitive complications. These complications have the potential to negatively
impact social interaction and cause harm to close friends, family, and caregivers. Objective: To
understand the experience of the family caregiver of a person with schizophrenia. Method:
Study 1 consists of an integrative review conducted in the databases of the Latin American and
Caribbean Literature in Health Sciences (LILACS), Medical Literature Analysis and Retrieval
System online (Medline), Scientific Electronic Library Online (SciELO), Cochrane
Collaboration PMC (PubMed Central), Nursing Database (BDENF), Abstract and Citation
Database for Academic Journals/Magazines (SCOPUS), publication period from 2011 to 2022,
in Portuguese, English and Spanish languages and the guiding question was elaborated using
the PICo strategy. In Study 2, a field research was developed, descriptive with a qualitative
approach. We adopted the guidelines of the Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research (COREQ). Conducted at a Psychosocial Care Center 3 located in a city in Northern
Parand, the study population consisted of 11 family caregivers of people with schizophrenia
with more than three years of established disease. The interviews were conducted by the
researcher using the guiding question: “Tell me about your experience as a caregiver of a family
member with schizophrenia”. Results: In the integrative review, 2,259 articles were identified,
but only fourteen constituted the final sample, published in Portuguese, English and Spanish,
developed in Brazil, Bolivia, Canada, United States of America, Spain, Mexico, Ecuador, Iran,
Indonesia and Finland, between the years 2011 and 2021. The scientific evidence highlighted
the caregiver’s burden, and the psychoeducation tool for care. In Study II, the interviews,
through the analysis of the caregivers’ speeches, allowed us to construct the categories:
Negative impacts on the life of the family caregiver of the person with schizophrenia; A
miscellany of feelings and Importance of treatment and rehabilitation as a way to improve the
quality of life of caregivers. Final Considerations: It is hoped that the study can contribute to
the understanding of the experiences lived by the family caregiver and thus provide data for the
elaboration of psychoeducation strategies for the preparation and follow-up of family
caregivers.

Keywords: Family; Caregivers; Life-changing events; Schizophrenia.
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1. APRESENTACAO

Em margo de 2022, ingressei no Programa de Pos-Graduacao em Enfermagem
(PPGENF) da Universidade Estadual de Londrina (UEL), com um projeto intitulado “Familiar
Cuidador do portador de Esquizofrenia: Narrativas da experiéncia do cuidar”. Sou graduada em
enfermagem pela Universidade Norte do Parand, em Londrina, desde 2007, com
especializagdes em unidade de terapia intensiva, saude coletiva e oncologia. Tenho exercido a

funcdo de enfermeira na area de oncologia ha 14 anos.

A motivagao para estudar a esquizofrenia surgiu da minha experi€ncia pessoal, pois
minha mae ¢ portadora dessa doenga ha 29 anos. Durante minha adolescéncia, presenciei crises,
internacdes, ajustes de medicacdes, consultas médicas, delirios e alucinagdes. Foi um periodo
muito desgastante ¢ minha vida cotidiana mudou completamente. Tive que assumir
responsabilidades de adulto ainda na adolescéncia e vi a vida da minha mae ser drasticamente

mudando de rota.

Tive que renunciar a alguns sonhos para me dedicar ao cuidado da minha mae,
j4 que meu irmao mora nos Estados Unidos. Conto com o apoio do meu esposo e filhas para
lidar com todas as demandas. Durante os dois anos de mestrado, a ciéncia me mostrou o que €
ser uma cuidadora. Consegui identificar nos familiares dos pacientes tudo aquilo que ja
vivenciei. Por isso, escolhi como critério de inclusdo para o meu estudo ser um cuidador de

portador de esquizofrenia ha pelo menos trés anos ou mais.

Sou grata pela vida. Ha dias faceis e outros mais dificeis, mas Deus sempre
me sustenta e sigo vivendo pela graca e misericordia Dele. Nesta jornada, contamos com a
parceria do CAPS 111, localizado na cidade de Londrina-PR, que contribuiu para o crescimento
e 0 envolvimento acerca da tematica, fortalecendo lacos entre a institui¢ao, alunos e professores

da UEL.
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2. CONTEXTUALIZACAO

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), a Esquizofrenia ¢ um
transtorno mental grave que afeta cerca de 23 milhdes de pessoas em todo o mundo. O primeiro
sinal do transtorno ocorre entre 15 € 35 anos € embora a incidéncia seja baixa, a prevaléncia ¢
alta devido a cronicidade (OMS, 2021).

A Esquizofrenia ¢ um transtorno mental multifacetado, que vem acompanhado de
uma série de complicagdes emocionais e cognitivas. Essas complicacdes tém o potencial de
impactar negativamente a interacdo social e causar danos a amigos intimos, familiares e

cuidadores (SOUSA; PINHO; PEREIRA, 2017).

Considerada uma sindrome complexa, a esquizofrenia impacta varias facetas da
funcionalidade do paciente, incluindo linguagem, percep¢do, pensamento, emocdes e

motivagdo (LIMA; SILVA e BATISTA, 2016).

Em recente revisao do Global Burden of Disease Study sobre o impacto mundial da
doenga, a taxa de prevaléncia padronizada por idade foi de 0,28%, sem diferencgas significativas
entre os sexos. Na pesquisa, homens e mulheres apresentam, no entanto, diferentes idades de
inicio, expressdo dos sintomas, curso da doenga e resposta ao tratamento. (PSCHEIDT,

SABRINA LEAL et al. 2022).

Com a evolucao das politicas de satide mental no Brasil desde o século XX, que
priorizam a desospitalizac¢do e a desinstitucionalizacdo psiquiatrica, a familia ganhou um papel
central no tratamento e cuidado dos pacientes com esquizofrenia. No entanto, essas familias
foram incluidas nas mudangas na psiquiatria sem o devido treinamento e conhecimento
necessario para cumprir seu papel (EMMANUEL- TAURO, 2018)

O papel da familia no processo de tratamento ¢ crucial, particularmente devido ao
lago emocional e a forma como lida com a doenga. Isso pode ter um impacto significativo nas
estratégias de cuidado adotadas por eles e no sucesso da recuperagao do individuo que sofre de
esquizofrenia (NASCIMENTO, 2017).

Diante do exposto, este estudo teve como pergunta de pesquisa: “Qual a vivéncia
do cuidador de familiar de pessoa com esquizofrenia? ”. Considerando o pressuposto que a

vivéncia e adaptacao do cuidador de familiar com esquizofrenia ¢ permeada por diferentes
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desafios, que envolvem o cuidado propriamente dito ao familiar, o autocuidado, impactos

emocionais, sociais e financeiros.

O referencial tedrico utilizado foi a Historia de Vida (Bertaux, D., 1980), uma das
modalidades de estudo em abordagem qualitativa. A histdria de vida permite obter informagdes
na esséncia subjetiva da vida de uma pessoa, possibilitando entender a perspectiva vivida do
individuo através da voz da prépria pessoa. Este método se utiliza das vivéncias pessoais no
ambito das relagcdes humanas, fornecendo um contetido rico em detalhes contidos na vida
pessoal sobre o tema abordado. Proporciona ao sujeito liberdade para dissertar sobre o que esta

sendo abordado pelo entrevistador.

Quanto ao significado do termo ‘Histéria de Vida’, a lingua inglesa dispde de duas
palavras para traduzir o vocabulario francés “historie”, que sdo “story” e "history”, conforme
esclarece Bertaux: “A life story” ¢ narrada como a pessoa vivenciou. Ja “a life history” ou
estudo de caso clinico, € um estudo sobre a vida do individuo. Além da narrativa da vida, inclui
documentos que podem ser consultados, como prontuario médico, processo judiciario, testes
psicologicos, testemunhos de familiares e amigos, entrevistas com pessoas que conhecem o

sujeito ou a situagdo do estudo (SANTOS, 2008).

Levando em consideragdo que as mudancas nas atividades e tarefas do individuo
portador de esquizofrenia resultam em uma necessidade crescente de intervencdes e cuidados,

¢ fundamental enfatizar que esses cuidados sdao fornecidos por seus familiares, com o suporte

dos servigos de saude e sociais.

Com base no contexto apresentado, o objetivo deste estudo foi compreender a

vivéncia do cuidador de familiar da pessoa com esquizofrenia.

Para a realizagdo desta dissertacdo, foram elaborados dois estudos. O primeiro ¢
uma revisdo integrativa com o objetivo de analisar as evidéncias cientificas disponiveis na
literatura sobre as experiéncias do cuidador familiar de pessoa com esquizofrenia. O segundo
estudo teve a finalidade de compreender as narrativas sobre a vivéncia dos cuidadores de

familiares com esquizofrenia.
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3 RESULTADOS

3.1 ESTUDO 1

3.1.1 EXPERIENCIA DO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA COM
ESQUIZOFRENIA: UMA REVISAO INTEGRATIVA

Family Caregiver’s Experience with Schizophrenia Patients: An Integrative Review

3.1.2 RESUMO

Introducdo: A experiéncia de um cuidador familiar que assiste a um individuo com
esquizofrenia ¢ repleta de obstaculos e desafios. Frequentemente, o cuidador se depara com
comportamentos agressivos, resisténcia ao tratamento, episddios de instabilidade emocional e
preconceito social. Objetivo: Analisar as evidéncias cientificas disponiveis na literatura sobre
as experiéncias do cuidador familiar de pessoa com esquizofrenia. Método: Revisdo integrativa
realizada nas bases de dados da Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satde
(LILACS), Medical Literature Analysis and Retrieval Sistem online (Medline), Scientific
Electronic Library Online (SciELO), Cochrane Collaboration PMC (PubMed Central), Base de
dados em Enfermagem (BDENF), Banco de Dados de Resumos e Citagdes de Artigos para
Jornais/Revistas Académicos (SCOPUS), o periodo de publicacdo foi 2011 a 2022, nos idiomas
portugués, inglés e espanhol e a pergunta norteadora foi elaborada utilizando a estratégia PICo.
Resultados: Foram identificados 2.259 artigos, porém apenas quatorze constituiram a amostra
final, publicados em portugués, inglés e espanhol, desenvolvidos no Brasil, Bolivia, Canada,
Estados Unidos da América, Espanha, México, Equador, Ira, Indonésia e Finlandia, entre os
anos de 2011 e 2021. As evidéncias cientificas destacaram a sobrecarga do cuidador e a
ferramenta de psicoeducacdo para o cuidado. Conclusdo: Os achados deste estudo destacam os
desafios enfrentados pelos cuidadores e a melhor compreensao de suas experiéncias de forma
que os profissionais e servigos possam oferecer assisténcia aos cuidadores e possibilitar uma
melhor adesdo ao tratamento e manejos adequados da doenga.

Descritores: Familia, Cuidadores, Acontecimentos que mudam a vida, Esquizofrenia.

ABSTRACT

Introduction: The experience of a family caregiver assisting an individual with schizophrenia is
fraught with obstacles and challenges. The caregiver often encounters aggressive behaviors,
resistance to treatment, episodes of emotional instability, and social prejudice. Objective: To
analyze the scientific evidence available in the literature about the experiences of the family
caregiver of a person with schizophrenia. Method: An integrative review was conducted in the
databases of the Latin American and Caribbean Literature in Health Sciences (LILACS),
Medical Literature Analysis and Retrieval System online (Medline), Scientific Electronic
Library Online (SciELO), Cochrane Collaboration PMC (PubMed Central), Nursing Database
(BDENF), Abstract and Citation Database for Academic Journals/Magazines (SCOPUS), the
publication period was from 2011 to 2022, in Portuguese, English and Spanish languages and
the guiding question was elaborated using the PICo strategy. Results: A total of 2,259 articles
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were identified, but only fourteen constituted the final sample, published in Portuguese, English
and Spanish, developed in Brazil, Bolivia, Canada, United States of America, Spain, Mexico,
Ecuador, Iran, Indonesia and Finland, between the years 2011 and 2021. The scientific evidence
highlighted the caregiver’s burden and the psychoeducation tool for care. Conclusion: The
findings of this study highlight the challenges faced by caregivers and a better understanding of
their experiences so that professionals and services can offer assistance to caregivers and enable
better adherence to treatment and appropriate management of the disease.

Keywords: Family, Caregivers, Strategy, Life-changing events, Schizophrenia.

3.1.3INTRODUCAO

A experiéncia do cuidador familiar de um individuo com esquizofrenia ¢ um topico
importante e pouco estudado no campo da saide mental (SINATORA, 2005). O cuidador
familiar, que pode ser um parente como pais, irmaos ou conjuge, desempenha um papel crucial
no apoio e assisténcia ao individuo com esquizofrenia. Muitas vezes, esse cuidador assume

responsabilidades que vao além do cuidado basico (MAEDA, 2022).

A vida do cuidador familiar de um individuo com esquizofrenia € repleta de
desafios. Frequentemente, o cuidador tem que lidar com comportamentos agressivos,
dificuldades de adesdo ao tratamento, crises de descompensagado e estigma social. Além disso,
o cuidador precisa adaptar sua rotina diaria, lidar com sobrecarga emocional e financeira e

enfrentar a falta de suporte e recursos adequados (CAPELA, 2013).

A jornada do cuidador familiar passa por vérias fases. Inicialmente, o diagndstico
causa impacto, podendo gerar sentimentos de choque, negacdo e ansiedade. Em seguida, o
cuidador familiar passa por um processo de aprendizado, buscando compreender a
esquizofrenia, seus sintomas e tratamentos. Durante essa fase, o cuidador pode enfrentar

dificuldades para lidar com a complexidade da doenga e suas consequéncias.

Posteriormente, ocorre a fase de adaptagdo, na qual o cuidador familiar desenvolve
estratégias de enfrentamento e aprende a lidar com os desafios do dia a dia. Nessa fase, ¢
importante que o cuidador tenha acesso a informagdes, suporte psicoeducacional e servigos de

apoio (GALUSTYAN, 2019).
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Finalmente, h4a a fase de manutencao, na qual o cuidador busca equilibrar sua
propria vida com os cuidados continuos ao individuo com esquizofrenia. Nessa fase, ¢

fundamental que o cuidador familiar cuide de sua préopria saude mental, buscando apoio social,

resiliéncia e autocuidado (CANDIDO, 2019).

Em resumo, a experiéncia e a jornada do cuidador familiar de um individuo com
esquizofrenia sdo temas relevantes € pouco explorados. E fundamental reconhecer o papel
crucial do cuidador na vida do individuo com esquizofrenia e oferecer suporte adequado para

garantir o bem-estar tanto do cuidador familiar quanto do individuo (PEREIRA, 2015).

O objetivo deste artigo foi analisar as evidéncias cientificas disponiveis na literatura

sobre as experiéncias do familiar cuidador da pessoa com esquizofrenia.

3.1.4 MATERIAL E METODO

Trata-se de uma Revisao Integrativa da Literatura a qual permite a formulacao de
sintese do conhecimento ja descrito na literatura acerca de um determinado assunto e
possibilitar uma andlise de extensa do conhecimento dos dados identificados. (KAKUSHI LE

e EVORA YDM, 2016).

Para a realizagdo desta revisdo, adotamos o conceito de Mendes et al. (2019), que
propoem seis etapas: 1) Sele¢do do tema e formulagao da questdao de pesquisa; II) Amostragem
ou busca na literatura; I1I) Identificacdo dos estudos relevantes; IV) Avaliacdao dos estudos que
serdo incluidos; V) Interpretagdo dos resultados obtidos; VI) Apresentacdo da revisdo. Cada

etapa € crucial para garantir a qualidade e a relevancia da revisao.

Para formular a questao norteadora do estudo, utilizamos a estratégia do acronimo
PICo (P: Populacgao, I: Fenomeno de Interesse e Co: Contexto), conforme proposto por Kloda,
Boruff e Soares Cavalcante (2020). A populacdo definida foram os familiares cuidadores, os
fendmenos de interesse foram as vivéncias e experiéncias desses cuidadores familiares € o
contexto foi ambiente familiar. A partir deste processo, surgiu a seguinte questdo norteadora:
Quais sdo as evidéncias cientificas disponiveis na literatura que analisaram as Experiéncias de

um cuidador familiar de uma pessoa com esquizofrenia?

As buscas pelos artigos foram realizadas entre os meses de novembro de 2022 a
janeiro de 2023. Por meio de consulta as bases de dados indexadas Plataforma Coordenagao de

Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), Caribe em Ciéncias da Satde
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(LILACS), Literatura Latino-Americana e Medical Literature Analysis and Retrieval Sistem
online (Medline), Scientific Electronic Library Online (SciELO), Cochrane Collaboration PMC
(PubMed Central), Base de dados em Enfermagem (BDENF), Banco de Dados de Resumos e
Citacoes de Artigos para Jornais/Revistas Académicos (SCOPUS).

Foram utilizados os Descritores em ciéncias da saude (DeSC) e seus
correspondentes na lingua inglesa que compdem o Medical Subject Headings (MeSH) e os
descritores em espanhol. (P) portugués: cuidador de familia, Inglés: caregivers e espanhol:
cuidadores; (I)-portugués: Acontecimentos que mudam a vida; inglés; Life change events;
Espanhol; Acontecimientos que cambiam la vida. (Co) portugués: Esquizofrenia; Inglés:
Schizophrenia; Espanhol; Esquizofrenia. Foram efetuados duplos e triplos cruzamentos com o

operador booleano AND (combinagao restritiva), OR (combinag¢ao aditiva).

Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: artigos originais disponiveis na integra
por meio de conta institucional, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, publicados nos
ultimos 10 anos. A escolha de artigos publicados na ultima década para a literatura nacional
teve como referéncia a definicdo da Rede de Atencao Psicossocial pela GM/MS 3.088/2011,
que preconiza a criagdo, ampliacdo e articulagao de pontos de atengdo a satide para pessoas com
sofrimento mental ou transtorno mental no &mbito do Sistema Unico de Saude (SUS) (Brasil,

2011). Para os estudos internacionais, optamos por manter a temporalidade.

Como critérios de exclusao adotou-se os estudos secundarios como revisoes, relato
de experiéncia, reflexdo, teses, dissertagoes, capitulo de livros, artigos teoricos, carta ao editor,

resumos de trabalhos publicados em anais de eventos.

A selecdo dos estudos foi realizada entre os meses de novembro e dezembro de
2022. A pesquisadora principal conduziu as buscas nas bases de dados, resultando em 2259
artigos. Esses artigos foram exportados para uma planilha do Excel, criada pela autora, para a
extracdo das informagdes. Posteriormente, os artigos foram exportados para o avaliador de

referéncias.

Para garantir a validacdo da selecdo das publicagdes para analise, dois
pesquisadores avaliaram os artigos de forma independente, levando em consideragao os

critérios de inclusdo e exclusdo e orientados pela pergunta de pesquisa. Durante as respectivas
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fases, um terceiro avaliador foi consultado para decidir sobre a inclusao ou exclusao dos estudos

nos casos em que nao houve consenso entre os dois primeiros avaliadores.

Nas bases de dados, foram encontrados um total de 2259 artigos. Apos a etapa de
selecdo, que envolveu a leitura de titulos e resumos e, posteriormente, a analise completa dos

textos (conforme ilustrado na Figura 1), selecionamos 14 artigos para compor esta revisao.

Figura 1 — - Estratégia de busca utilizada nas bases de dados investigados.
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Fonte: Elaborado pela autora (2023).




18

3.1.5 RESULTADOS

Nesta revisao, analisamos um total de quatorze artigos. Todos os artigos foram lidos
completamente. Os resultados desses estudos foram publicados entre 2011 e 2021. O ano de
2021 teve o maior numero de publica¢des, com quatro artigos, seguido de 2015, com trés

artigos.

Os quatorze artigos que compdem esta revisdo podem ser categorizados da seguinte
maneira: oito artigos discutem a sobrecarga do cuidador, enquanto seis artigos exploram a
estratégia de psicoeducagdo para os cuidadores. Esta ultima € vista como uma oportunidade

para adquirir conhecimento e experiéncia positiva no cuidado.

No que diz respeito ao perfil dos familiares cuidadores identificados nos artigos
desta revisdo integrativa, encontramos uma predominancia de mulheres (MARTIN et al.,
2015; CARRASCO et al., 2021; LAINE et al., 2021) com idades entre 20 e 60 anos (AL-
HADIHASAN et al., 2017; CARRASCO et al., 2021) O familiar que eles cuidam tem entre 3
e 13 anos de diagndstico de esquizofrenia (FRANCISQUINI et al., 2020).

O quadro 1 apresenta as caracteristicas dos artigos selecionados para esta revisao:
Titulo autor e ano de publicacdo, delineamento e populacao do estudo, principais objetivos €

resultados.



Quadro 1 - Sintese dos estudos primarios incluidos na revisdo integrativa (n=14).

Titulo

Autor/Ano

Tipo de
estudo/populacio/amostra

Principais Objetivos

Principais Resultados

E 1-Atitudes e sobrecarga em
familiares de pacientes com
esquizofrenia em um pais de

renda média.

CAQUEO-URIZAR, et al.
2011.

Tipo de estudo: Qualitativo
Populagdo: 41 Familiares
cuidadores

Local estudo: Arica (cidade na
fronteira do Peru e Bolivia)

Avaliar a relagdo entre as
atitudes dos cuidadores e a
sobrecarga que eles
vivenciam.

O estudo revela que uma
atitude negativa em relagdo ao
paciente pode intensificar a
sobrecarga experimentada
pelos cuidadores.

E 2- Capacidades de ajuste de
metas, enfrentamento e bem-
estar subjetivo: o exemplo de
caso de cuidado de um
membro da familia com
doenca mental

WROSCH, Carsten; AMIR,
Ella; MILLER, Gregory E.
2011.

Tipo de estudo: Transversal
Populag@o: 153 Familiares
cuidador adulto

Local estudo: Canada

Analisar as relagdes entre a
capacidade de estabelecer
metas, lidar com desafios e
indicadores de bem-estar
subjetivo de individuos que
cuidam de um familiar com
doenga mental.

O estudo indica que os
cuidadores frequentemente
enfrentam altos niveis de
sobrecarga.

E 3-Resultados importantes:
um estudo qualitativo com
pessoas com esquizofrenia e
seus cuidadores
principais/primarios na India

BALAIJI, Madhumitha, et al
2012.

Tipo de estudo:

Randomizado

Investigar e esclarecer os
resultados observados em
individuos com esquizofrenia e
seus principais cuidadores.

O estudo identificou varias
areas de interesse tanto para os
pacientes quanto para os
cuidadores. Estas incluem o
controle de sintomas, emprego,
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Populacdo: 32 Portadores e
cuidadores

Local estudo: India

educagdo e funcionamento
social.

E 4- Nivel de sobrecarga
emocional em cuidadores
familiares de pessoas com
esquizofrenia em um hospital
publico de Lambayeque -
Peru

LI-QUIROGA, Mey-Ling et
al. 2015.

Tipo de estudo: Estudo
transversal Populagdo: 122

Familiares

Local estudo: Peru

Descrever o nivel de
sobrecarga emocional em
familiares cuidadores de
pessoas com esquizofrenia
atendidos no Hospital
Regional Docente Las
Mercedes.

O estudo revelou que a maioria
dos cuidadores experimenta
algum grau de sobrecarga
emocional. Esta sobrecarga é
mais frequentemente
observada entre conjuges, pais
e cuidadores com um nivel de
educagdo mais baixo.

E 5- O efeito de uma terapia
culturalmente informada nas
emogOdes autoconscientes e na
carga em cuidadores de
pacientes com esquizofrenia:
um ensaio clinico
randomizado

WEISMAN DE MAMANI,
Amy; SURO, Giulia. 2016.

Tipo de estudo: Randomizado

Populagéo: 113 familiares
cuidadores

Local estudo: Miami

O objetivo da pesquisa é
avaliar a eficacia de um
tratamento voltado para a
redugdo do fardo do cuidador.

A pesquisa indicou que cuidar
de um familiar com
esquizofrenia pode levar a
sentimentos de vergonha e
culpa, além de sobrecarga
emocional, o que pode
impactar negativamente a
satde mental do cuidador.

E 6- Consequéncias do
cuidado dos cuidadores entre
pacientes com transtornos

Tipo de estudo: Transversal
Populagao: 251 cuidadores de
pacientes com esquizofrenia

O objetivo da pesquisa é
comparar as consequéncias
para os cuidadores nos
transtornos alimentares com as
consequéncias para 0s

Os resultados da pesquisa
sugerem que o ato de cuidar
de um individuo com
Depressao e Esquizofrenia
pode impor um fardo




alimentares, depressao ou
esquizofrenia.

MARTIN, Josune et al. 2015.

Local estudo: Espanha

cuidadores na depressao e
esquizofrenia.

significativo maior que de
transtornos alimentares.
Destacando as consequéncias
do cuidado e a preocupagdo
envolvida.

E 7- Fatores associados a
sobrecarga de cuidadores
familiares de pacientes com
transtornos mentais: um
estudo transversal

SOUZA, Ana Lucia Rezende
et al 2017.

Tipo de estudo: Transversal
Populagéo: 281 Cuidadores
familiares

Local estudo: Goias (Brasil)

Identificar os fatores
associados a sobrecarga de
cuidadores de familiares com
transtornos mentais

O estudo ressaltou que a
Depressdo ¢ um dos fatores
associados a sobrecarga, sendo
particularmente notavel nos
cuidadores com mais de 60
anos que ndo possuem apoio
familiar e que lidam com crises
frequentes do paciente.

E 8- Avaliagdo qualitativa do
processo de uma intervengdo
psicoeducativa dirigida a
pessoas com diagnoéstico de
esquizofrenia e seus
cuidadores principais na
Jordania

AL-HADIHASAN, Abd;
CALLAGHAN, Patrick;
LYMN, Joanne S. 2017.

Tipo de estudo: Qualitativo
Populag@o: 09 Familiares
cuidadores e 08 portadores de
esquizofrenia

Local estudo: Jordania

O objetivo da pesquisa é
investigar a aceitabilidade e os
processos subjacentes aos
efeitos do tratamento
psicoeducacional.

A pesquisa concluiu que
aprimorar o entendimento
sobre a esquizofrenia por parte
dos pacientes e seus familiares
cuidadores pode promover
uma maior aderéncia ao
tratamento medicamentoso.

E 9- Recuperagdo da
Esquizofrenia: O Caso de
Consumidores de Origem

Mexicana e Cuidadores
Familiares

SANTOS, Maria M.;
KOPELOWICZ, Alex; Lopez
2018

Tipo de estudo: Estudo
Longitudinal

Populagdo: 60 Familiares
cuidadores

O objetivo da pesquisa é
entender as expectativas de
recuperagado tanto dos
pacientes quanto dos
cuidadores familiares, com o
intuito de identificar a melhor
maneira de integrar os

A pesquisa concluiu que
abordar diferentes perspectivas
contribui para o
desenvolvimento de uma visao
compartilhada na recuperagao
e facilita o trabalho
colaborativo no tratamento.




Local estudo: México

membros da familia no
processo de recuperagio.

E 10-Relagdo entre bem-estar,
qualidade de vida e esperanga
em cuidadores familiares de
pessoas esquizofrénicas.

FRANCISQUINI, Patricia
Dias et al 2020.

Tipo de estudo: Transversal

Populag@o: 117 Familiares
Cuidadores

Local estudo: Londrina (Brasil)

O objetivo da pesquisa ¢ medir
e estabelecer uma correlagéo
entre o grau de bem-estar
psicologico, qualidade de vida
e esperanca em cuidadores
familiares de pessoas com
esquizofrenia.

A pesquisa indica que os
cuidadores com um nivel de
instrucdo mais elevado tendem
a ter uma perspectiva mais
esperangosa. Por outro lado, os
cuidadores mais velhos tendem
a ter uma perspectiva menos
esperangosa.

E 11- Conquistas de
cuidadores familiares de
pacientes com esquizofrenia:
estudo qualitativo no Irad

DARBAN, Fatemeh et al
2021.

Tipo de estudo: Qualitativo
Populagdo: 15 Cuidadores
Familiares

Local estudo: IRA

O objetivo da pesquisa foi
identificar e descrever as
experiéncias positivas
relatadas por cuidadores
familiares de pacientes com
esquizofrenia.

A pesquisa concluiu que o ato
de cuidar de pacientes com
esquizofrenia pode trazer
experiéncias positivas vividas
para os familiares que
desempenham o papel de
cuidadores, em Hospital
psiquiatrico.

E 12-A psicoeducagéo
melhorou a percepc¢ao da
doenca e a emocdo expressa
de familiares cuidadores de
pacientes com esquizofrenia

BUDIONO, Watari et al
2021.

Tipo de estudo: Randomizado

Populacdo: 64 Familiares
cuidadores

Local estudo: Indonésia

O objetivo da pesquisa é
comparar os cuidados padrao
de saude mental na Indonésia

para esquizofrenia com
cuidados que sdo enriquecidos

com psicoeducagdo para os
membros da familia.

A pesquisa identificou uma
correlagdo positiva entre a
baixa expressdo emocional nos
membros da familia e a alta
adesao a medicagdo por parte
dos pacientes.




E 13- Avaliacdo dos niveis de
sobrecarga em cuidadores
primarios de pessoas com

esquizofrenia através de um
programa de psicoeducagéo.

CARRASCO, Danny Raul
Zuiiga et al 2021.

Tipo de estudo: Randomizado

Populagdo: 108 Familiares
cuidadores primarios

Local estudo: Equador

O estudo buscou determinar os
niveis de sobrecarga em
cuidadores primarios e
identificar os efeitos
atribuiveis a essa sobrecarga.

A pesquisa concluiu que a
psicoeducacdo pode ser uma
estratégia eficaz para aliviar a
sobrecarga em cuidadores
familiares.

E 14- Viabilidade de um
Curso de Psicoeducacao
Baseado na Web e
Experiéncias de Cuidadores
que vivem/ convivem com
uma Pessoa com Transtorno
do Espectro da Esquizofrenia:
Estudo de Métodos Mistos

LAINE, Anna et al 2021.

Tipo de estudo: Qualitativo e
quantitativo.

Populagdo: 30 familiares
cuidadores

Local estudo: Finlandia

O objetivo da pesquisa &
determinar a viabilidade de um
curso de psicoeducagdo online

destinado a cuidadores de

pessoas com transtornos do
espectro da esquizofrenia.

A pesquisa concluiu que a
psicoeducacao realizada por
meio da web parece ser
adequada para cuidadores que
possuem pouca experiéncia no
cuidado de pacientes.

Fonte: Elaborado pela autora, 2023.
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3.1.6 DISCUSSAO

A esquizofrenia se trata de um transtorno psicolégico dos mais dificeis de lidar ao
ser cuidador, e uma das principais dificuldades ndo envolve exatamente sintomas ou
caracteristicas do transtorno, mas sim o preconceito € os estigmas sociais criados e
disseminados na sociedade sobre a esquizofrenia. Percebe-se entdo que esses fatores afetam
diretamente os pacientes e os seus cuidadores, visto que eles sdo afastados discretamente das
atividades sociais e familiares, agravando ainda mais os fatores para o desenvolvimento da

depressio (GUEDES; SANTOS, 2020).

Ser cuidador de pessoa com esquizofrenia requer aten¢do, dedicacdo em tempo
integral, a doenga exige esse cuidado principalmente se a pessoa apresentar sintomas graves ou
dificeis de lidar, gerando desgaste fisico e emocional, levando e ter menos tempo para

atividades ou relacionamentos fora do ambiente de cuidado. (OLIVEIRA,2021.)

Souza et al., (2017) e Wrosch; Amir; Miller, (2011) realizaram estudos importantes
sobre a sobrecarga dos cuidadores de pessoas com doengas mentais. Souza et al., (2017) focou
no estresse e na responsabilidade que acompanham o papel de um cuidador domiciliar de uma
pessoa com esquizofrenia, destacando a depressdo como um dos fatores ligados a sobrecarga
(Wrosch; Amir; Miller, 2011)., por sua vez, explorou a relacdo entre a capacidade de ajustar
metas e o bem-estar dos cuidadores, observando que eles frequentemente experimentam altos

niveis de sobrecarga (SOUZA et al., 2017; WROSCH; AMIR; MILLER, 2011).

A sobrecarga experimentada pelos cuidadores pode ser influenciada por diversos
fatores, incluindo suas atitudes e niveis de educagdo. De acordo com (Caqueo-Urizar, et al.,
2011), uma atitude negativa em relagdo ao paciente pode aumentar a sobrecarga do cuidador.
Por outro lado, Li-Quiroga (2015) sugere que os cuidadores com um nivel de educagdo mais
baixo sdo mais propensos a experimentar sobrecarga. Portanto, ¢ importante considerar as
diferentes perspectivas ao avaliar a sobrecarga dos cuidadores (CAQUEO-URIZAR et al.,
2011; LI-QUIROGA et al., 2015).

A sobrecarga dos cuidadores de pessoas com esquizofrenia pode ser agravada por
fatores como escolaridade e renda familiar. A demanda do cuidado didrio muitas vezes impede

que o cuidador se dedique aos estudos. Além disso, um nivel de escolaridade mais baixo e uma
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renda familiar reduzida podem dificultar a compreensdo do diagndstico e do tratamento,

aumentando a sobrecarga do cuidador (OLIVEIRA et al., 2017; REIS et al., 2016).

A psicoeducacdo € um tema recorrente nos artigos que compdem esta revisao
integrativa. De acordo com Carrasco et al., (2021) e Budiono et al. (2021), a psicoeducagdo ¢é
uma estratégia eficaz para aliviar a sobrecarga percebida pelos cuidadores, melhorando a

compreensdo da doenca e o manejo emocional.

A psicoeducacdo, como uma técnica, emprega ferramentas tanto da psicologia
quanto da pedagogia para educar o paciente e seus cuidadores a respeito de doengas fisicas e/ou
mentais, além de seus respectivos tratamentos. Isso permite a implementagao de medidas

preventivas e a promocao da conscientizagdo em satde (Lemes; Neto, 2017).

Para os familiares de pessoas com esquizofrenia, a psicoeducagdao ¢ de suma
importancia por varias razdes. Em primeiro lugar, ela fornece informagdes e conhecimentos
essenciais sobre a doenga, seus sintomas, os tratamentos disponiveis ¢ as estratégias de manejo.
Isso ¢ vital, pois frequentemente os familiares se sentem confusos e desorientados quando um
ente querido ¢ diagnosticado com esquizofrenia, e a falta de informacao pode levar a ainda mais

angustia e desconforto.

Adicionalmente, a psicoeducacdo auxilia os familiares a entenderem melhor as
necessidades e os desafios que a pessoa com esquizofrenia enfrenta, facilitando a comunicagao
e a convivéncia no cotidiano. Ao compreenderem os sintomas da doenga e seus possiveis
gatilhos, os familiares podem aprender a lidar de maneira mais eficiente com situagdes de crise

e a fornecer o suporte necessario para o tratamento e a recuperagao do paciente.

Um dos principais beneficios da psicoeducagdo ¢ a sua capacidade de combater o
estigma e a discriminacgao. Ela fornece informagdes precisas sobre a esquizofrenia, ajudando a
desmistificar a doenga e a diminuir o preconceito frequentemente associado aos transtornos
mentais. Isso € crucial para que o individuo com esquizofrenia se sinta acolhido e apoiado pela

familia, o que pode melhorar significativamente sua qualidade de vida e bem-estar emocional.

A psicoeducacdo também fornece aos familiares ferramentas e estratégias para lidar
com o estresse € 0 impacto emocional que o cuidado de uma pessoa com esquizofrenia pode

causar. Aprender a cuidar de si mesmo, buscar apoio emocional e estabelecer limites saudaveis
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sdo aspectos vitais para que os familiares possam manter sua propria saude mental e continuar

a oferecer suporte de forma eficaz.

Em suma, a psicoeducagdo ¢ essencial para os familiares de pessoas com
esquizofrenia, pois oferece conhecimento, apoio emocional, ferramentas praticas e combate ao
estigma. Isso contribui para uma convivéncia mais saudavel e para o bem-estar de todos os
envolvidos. Portanto, ¢ fundamental que os servigos de satide mental oferegam programas de
psicoeducagdo para os familiares, a fim de promover uma abordagem mais completa e eficaz

no tratamento da esquizofrenia.

Durante uma sessao de psicoeducagdo, ¢ importante abordar uma variedade de
temas que possam ajudar os familiares a entenderem melhor a condi¢do de seus entes queridos
e a lidar de forma mais eficaz com os desafios que ela apresenta. Alguns dos temas mais
importantes incluem a compreensao da esquizofrenia como uma doenga mental, os sintomas e
o impacto que ela pode ter na vida do paciente, a importancia do tratamento ¢ da adesdo a

medicagdo, estratégias de manejo e apoio, € a importancia do autocuidado para os familiares.

E importante que os familiares entendam que a esquizofrenia ndo ¢ simplesmente
13 29 . . .~ P
um “problema de comportamento” ou uma escolha do paciente, mas sim uma condi¢do médica

complexa que requer tratamento e apoio adequados.

A adesdo ao tratamento e a medicacdo ¢ outro tema importante a ser abordado
durante a sessdo de psicoeducagdo, pois muitas vezes os familiares desempenham um papel
crucial em garantir que o paciente com esquizofrenia esteja seguindo o plano de tratamento
prescrito. Compreender a importancia da medicagdo e os possiveis efeitos colaterais, bem como
as estratégias para promover a adesdo ao tratamento, pode ser fundamental para o bem-estar do

paciente.

Além disso, ¢ importante discutir estratégias de manejo e apoio que os familiares
podem utilizar para ajudar o paciente com esquizofrenia a lidar com os desafios do dia a dia.
Isso pode incluir a criacao de um ambiente de apoio € compreensao, a identificacdo de gatilhos

para sintomas e a busca de recursos e suporte profissional quando necessario.

E crucial que os familiares compreendam a importancia do autocuidado, pois cuidar
de alguém com esquizofrenia pode ser desafiador e desgastante. Fornecer informagdes sobre

como buscar apoio emocional, encontrar tempo para descanso e lazer, e estabelecer limites
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saudaveis pode ajudar os familiares a cuidarem de si mesmos enquanto cuidam de seus entes

queridos.

As intervengdes terapéuticas apoiam os familiares na interagdo € na condugdo da
vida cotidiana dos individuos com esquizofrenia. Portanto, a psicoeducagdo surge como uma
ferramenta valiosa para melhorar a qualidade de vida tanto dos cuidadores quanto dos pacientes

(CARRASCO et al., 2021; BUDIONO et al., 2021; ARAUJO; KEBBE, 2014).

Esta revisdo ¢ de grande relevancia, pois destaca os desafios que os cuidadores
familiares de individuos com doengas cronicas, como a esquizofrenia, enfrentam. Esses
cuidadores lidam com varias questdes, incluindo limitag¢des, perdas, a necessidade de se adaptar
a uma nova rotina e de reinventar novas maneiras de vivenciar o presente. A compreensao e

aceitacdo da doenca abrem novas possibilidades para os familiares.

E essencial identificar as dificuldades enfrentadas pelos cuidadores e desenvolver
estratégias que os auxiliem no processo de cuidar de seus familiares. Isso é crucial para aliviar

a sobrecarga, promover a saude e desenvolver a¢cdes psicoeducativas.

3.1.7 CONCLUSAO

A pesquisa realizada revelou, por meio dos 14 estudos selecionados, que os
cuidadores familiares de pessoas com esquizofrenia enfrentam diversas formas de sobrecarga.
Ficou evidente a importancia da estratégia de psicoeducacdo, tanto para o desenvolvimento de
um cuidado de qualidade para o familiar doente, quanto para auxiliar o cuidador na

compreensao € no manejo adequado da doenga.

Este estudo ¢ de grande importancia, pois destaca os desafios enfrentados pelos
cuidadores de pessoas com esquizofrenia. Ao identificar esses desafios, o estudo contribui para
uma melhor compreensao da experiéncia dos cuidadores. Essa compreensao ¢ crucial para que
os profissionais de saide e os servicos de saude possam se preparar adequadamente para
oferecer assisténcia ndo apenas as pessoas com esquizofrenia, mas também aos seus cuidadores
familiares. Ao fazer isso, podemos garantir uma adesdo mais eficaz ao tratamento € um manejo

adequado da doenga.

Este estudo possui algumas limitagdes, sendo a principal delas a falta de

investigacao sobre a relagdao do cuidador com os servigos e politicas de satude. Isso significa que
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nao exploramos como a interagdo do cuidador com esses servigos e politicas pode impactar sua
experiéncia e a qualidade do cuidado prestado. Reconhecer e abordar essa lacuna em pesquisas
futuras pode fornecer insights valiosos para melhorar o apoio aos cuidadores e a eficacia do

tratamento para pessoas com esquizofrenia.

E fundamental identificar as dificuldades e os desafios enfrentados pelos familiares
de pessoas com esquizofrenia para que possamos desenvolver agdes que atendam as suas
necessidades. Este estudo reforca a eficicia da psicoeducagdo como uma estratégia de
intervencdo valiosa, que pode proporcionar aos cuidadores o conhecimento e as habilidades

necessarias para lidar com esses desafios de maneira mais eficaz.

3.1.8 REFERENCIAS

ALBUQUERQUIE, Ellen Pinheiro Tenorio de; CINTRA, Ana Maria de Oliveira; BANDEIRA,
Marina. Sobrecarga de familiares de pacientes psiquiatricos:
comparagao entre diferentes tipos de cuidadores. Jornal Brasileiro de Psiquiatria, v. 59, p. 308-

316, 2010.

AL-HADIHASAN, Abd; CALLAGHAN, Patrick; LYMN, Joanne S. BMC psiquiatria, v. 17,
p. 1-17,2017.

ALMEIDA, Patty Fidelis de et al. Desafios a coordenacio dos cuidados em saude:
estratégias de integragdo entre niveis assistenciais em grandes centros urbanos. Cadernos de

Sande Publica, v. 26, p. 286-298, 2010.

BALAIJI, Madhumitha et al. Qutcomes that matter: a qualitative study with persons with
schizophrenia and their primary caregivers in India. Asian journal of psychiatry, v. 5, n. 3,

p. 258-265, 2012.

BANDEIRA, Marina; CALZAVARA, Maria Glaucia Pires; CASTRO, Ildevane. Estudo de
validade da escala de sobrecarga de familiares cuidadores de pacientes psiquiatricos.

Jornal Brasileiro de Psiquiatria, v. 57, p. 98-104, 2008.

BERTAUX D. L’approche biographique: sa validité méthodologique, sés pontentialités.



29

BOTELHO, Louise Lira Roedel; DE ALMEIDA CUNHA, Cristiano Castro; MACEDO,
Marcelo. O método da revisio integrativa nos estudos organizacionais. Gestao e sociedade,

v.5,n. 11, p. 121-136, 2011.

BRASIL, Ministério da Saude. Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas — BUDIONO,
Watari et al. Psychoeducation improved illness perception and expressed emotion of family
caregivers of patients with schizophrenia. International Journal of Environmental Research and

Public Health, v. 18, n. 14, p. 7522, 2021.

BRASIL. Implantacio das Redes de Atencio a Satide e outras estratégias da SAS. 2014.

BUDIONO, Watari et al. Psychoeducation improved illness perception and expressed
emotion of family caregivers of patients with schizophrenia. International Journal of Cahiers

Internationaux Sociol. 1980.

CANDIDO, Fernando Cesarino de. A maquinacio esquizofrénica em Molloy. 2019.

CAQUEO-URIZAR, BMC family practice, v. 12, n. 1, p. 1-11, 2011.

CARRASCO, Danny Raul Ziiiiga et al. EVALUACION DE LOS NIVELES DE
SOBRECARGA EN CUIDADORES PRIMARIOS DE PERSONAS CON
ESQUIZOFRENIA A TRAVES DE UN PROGRAMA DE PSICOEDUCACION:
Assessment of overload levels in primary caregivers of people with schizophrenia through a

psychoeducation program. Més Vita, v. 3, n. 4, p. 8-17, 2021.

CAVALCANTI, Euni de Oliveira, KAMADA, Ivone. Lesao por pressao relacionada a
dispositivo médico em adultos: revisdo integrativa. Texto & Contexto-Enfermagem, v. 29,

2020.

DOBBER, Jos et al. Medication adherence in patients with schizophrenia: a qualitative
study of the patient process in motivational interviewing. BMC psychiatry, v. 18, n. 1, p. 1-10,
2018.

CHESLA, Catherine A. Nursing science and chronic illness: articulating suffering and

possibility in family life. Journal of family Nursing, v. 11, n. 4, p. 371-387, 2005.



30

DA SILVA, B. E. A., Silva, S. O, Queiroz, G. C. S., Guimaraes, A. E. A., da Silva Barros, K.
P., Machado, A. S., ... & Queiroz, P. D. S. S. (2021). Papel do enfermeiro na assisténcia ao

paciente com esquizofrenia. Research, Society and Development, 10(16), €300101623918-
€300101623918.

DARBAN, F., Mehdipour- Rabori, R., Farokhzadian, J. et al. Conquistas familiares na luta
contra a esquizofrenia: experiéncias de vida em um estudo qualitativo de analise de contetdo

no Ird. BMC Psiquiatria 21, 7, 2021.

DE CARVALHO, Claudia Maria Sousa et al. Vivéncias de familiares da pessoa com
esquizofrenia. SMAD, Revista Eletronica Saude Mental Alcool e Drogas (Edigio em
Portugués), v. 13, n. 3, p. 125-131, 2017.

ELOIA, Sara Cordeiro et al. Sobrecarga de cuidadores familiares de pessoas com
transtornos mentais: analise dos servicos de saude. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 23, p. 3001-

3011, 2018.

EMMANUEL-TAURO, David Victor; FOSCACHES, Daniel Acosta Lezcano. Current
mental health policies in Brazil: reflections in light of the work of Cornelius Castoriadis.

Mental, v. 12, n. 22, p. 90-112, 2018.

Environmental Research and Public Health, v. 18, n. 14, p. 7522, 2021.

Esquizofrenias. Portaria SAS/MS n° 364, de 9 abr. 2013. Disponivel em:
http://www.saude.ba.gov.br/wpcontent/uploads/2019/11/PROTOCOLO-
CL%C3%8DNICOE-DIRETRIZESTERAP%C3%8AUTICAS-ESQUIZOFRENIA. .pdf.
Acesso em: 13 out 2021. Médicas; 1998

FABBRI, S., Silva, C., Hernandes, E. M., Octaviano, F. R., Di Thommazo, A.,
&Belgamo, A. Improvements in the Start tool to better support the systematic. 2016.

FERNANDES, Cristofthe Jonath et al. indice de Cobertura Assistencial da Rede de Atencao
Psicossocial (RAPS) como ferramenta de analise critica da reforma psiquiatrica

brasileira. Cadernos de Satde Publica, v. 36, 2020.



31

FRANCISQUINI, Patricia Dias et al. Relacio entre bem-estar, qualidade de vida e
esperanca em cuidadores familiares de pessoas esquizofrénicas. Revista Brasileira de

Enfermagem, v. 73, 2020.

GALUSTYAN, Anna-Mariya. A literacia em satide mental e o bem-estar do cuidador

informal de pessoas com doenca mental. 2019. Tese de Doutorado.

GALVAO, Cristina Maria. Niveis de evidéncia. Acta Paulista de Enfermagem, v. 19, p. 5-5,
2006.

GOMES, Mariana Silva; MELLO, Rosane. Sobrecarga gerada pelo convivio com o portador
de esquizofrenia: a enfermagem construindo o cuidado a familia. SMAD, Revista Electronica

en Salud Mental, Alcohol y Drogas, v. 8, n. 1, p. 2-8, 2012.

Groups. International journal for quality in health care, v. 19, n. 6, p. 349-357, 2007.
Intervention, comparison, outcome (PICO) to a new, alternative clinical question framework
for search skills, search results, and self-efficacy: a randomized controlled trial. Journal of the

Medical Library Association, v. 108, n. 2, 1 abr. 2020.

KAKUSHI, Luciana Emi; EVORA, Yolanda Dora Martinez. Social networking in nursing
education: integrative literature review. Revista Latino-Americana de Enfermagem, v. 24,

2016.

KEBBE, Leonardo Martins; PEDRAO, Luiz Jorge. Grupos de Terapia Ocupacional com

familiares em saide mental: a percep¢do dos cuidadores de pessoas com esquizofrenia.

KLODA, L. A.; BORUFF, J. T.; SOARES CAVALCANTE, A. A comparison of patient,

LALLY, John; MACCABE, James H. Antipsychotic medication in schizophrenia: a
review. British medical bulletin, v. 114, n. 1, p. 169-179, 2015.

LAINE, Anna et al. Feasibility of a web-based psychoeducation course and experiences of
caregivers living with a person with schizophrenia spectrum disorder: mixed methods

study. Journal of Medical Internet Research, v. 23, n. 4, p. €25480, 2021.



32

LEIJALA, J. et al. Daily functioning and symptom factors contributing to attitudes toward
antipsychotic treatment and treatment adherence in outpatients with schizophrenia

spectrum disorders. BMC psychiatry, v. 21, n. 1, p. 1-11, 2021.

LEME, C. ; Neto, J. Aplicacées da Psicoeducacio no Contexto de Satide. Temas em
Psicologia. 25 (1), 17-28. doi: http://dx.doi.org/10.9788/TP2017.1-02

LI-QUIROGA, Mey-Ling et al. Nivel de sobrecarga emocional en familiares cuidadores de
personas con esquizofrenia en un hospital publico de Lambayeque-Peru. Revista de

Neuropsiquiatria, v. 78, n. 4, p. 232-239, 2015

LIMA, T. M.; SILVA, J. G. R. R. E.; BATISTA, E. C. Perfil Epidemiologico de

Pacientes com Esquizofrenia em uso de Antipsicéticos de Ac¢do Prolongada. Revista
Contexto & Saude, Editora Unijui; v.17, n.33, ISSN 2176-7114, p.3-16, 2017. LI-QUIROGA,
Mey-Ling et al. Nivel de sobrecarga emocional en familiares cuidadores de personas con
esquizofrenia en un hospital publico de Lambayeque Peru. Revista de Neuropsiquiatria, v. 78,

n. 4, p. 232-239, 2015.

MAEDA, Giovana Gongalves; SILVA, Jacqueline Souza Matos. Ajustamento familiar apés

diagnostico de esquizofrenia. 2022.

MARTIN, Josune et al. BMC psychiatry, v. 15, n. 1, p. 1-10, 2015.

SAMPAIO, Maria Lanzotti; BISPO JUNIOR, José Patricio. Entre o enclausuramento e a
desinstitucionalizacio: a trajetéria da saude mental no Brasil. Trabalho, Educacdo e Saude, v.

19, 2020.

Melnyk BM, Fineout-Overholt E. Making the case for evidence-based practice. In: Melnyk
BM, Fineout-Overholt E. Evidencebased practice in nursing & healthcare. A guide to best
practice. Philadelphia: Lippincot Williams & Wilkins; 2005.p.3-24.



33

MENDES, Karina Dal Sasso; SILVEIRA, Renata Cristina de Campos Pereira; GALVAO,
Cristina Maria. Uso de gerenciador de referéncias bibliograficas na selecao dos estudos

primarios em revisao integrativa. Texto & Contexto Enfermagem, v. 28, p. €20170204, 2019.

Ministério da Satde (BR). Portaria N° 3.088, de 23 de dezembro de 2011. Institui a Rede de
Atencao Psicossocial para pessoas com sofrimento ou transtorno mental e com
necessidades decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas, no ambito do Sistema
Unico de Saude (SUS). [citado 2014 jun 23]. Disponivel
em:http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2011/prt3088 23 12 2011 rep.html

NOBRE, Moacyr Roberto Cuce. A estratégia PICO para a construc¢io da pergunta de
pesquisa e busca de evidéncias. Revista latino-americana de enfermagem, v. 15, p. 508-511,

2007.

OLIVEIRA, Lais Nascimento de; SILVA, Amanda Nascimento. O cuidador familiar de

pessoas com esquizofrenia e sua saiide mental. 2021.

PEREIRA, Lirica Salluz Mattos; SOARES, So6nia Maria. Fatores que influenciam a
qualidade de vida do cuidador familiar do idoso com deméncia. Ciéncia & saude coletiva,

v. 20, p. 3839-3851, 2015.

PSCHEIDT, Sabrina Leal et al. Doeng¢as cardiovasculares e uso de antipsicéticos na
esquizofrenia: uma revisao. Jornal Brasileiro de Psiquiatria, v. 71, p. 253-272,

2022

RODRIGUES, Renata Tavares Franco et al. Enfermagem transoperatoria nas cirurgias de
reducio de peso: revisdo integrativa da literatura. Revista da Escola de Enfermagem da USP,

v. 46, p. 138-147, 2012

SAJATOVIC, Marcia; JENKINS, Janis H.; A medicacio antipsicotica é estigmatizante para
pessoas com doenca mental? Revista Internacional de Psiquiatria, v. 19, n. 2, p. 107-112,

2007.

SANTOS, Cristina Mamédio da Costa; PIMENTA, Cibele Andrucioli de Mattos; NOBRE,
Moacyr Roberto Cuce. A estratégia PICO para a construciao da pergunta de pesquisa e

busca de evidéncias. Revista latino-americana de enfermagem, v. 15, p. 508-511, 2007.



34

SANTOS, Iné€s Maria Meneses dos; SANTOS, Rosangela da Silva. A etapa de analise no
método historia de vida: uma experiéncia de pesquisadores de enfermagem. Texto &

Contexto-Enfermagem, v. 17, p. 714-719, 2008.

SANTOS, Maria M.; KOPELOWICZ, Alex; LOPEZ, The Journal of nervous and mental
disease, v. 206, n. 6, p. 439, 2018

SANINE, Patricia Rodrigues; SILVA, Leticia Isabel Ferreira. Quadro 1 Sele¢do dos
indicadores de atencio a pessoa em sofrimento relacionado a saiide mental e variaveis de
contexto gerencial. Programa Nacional de Melhoria do Acesso e da Qualidade da Atencao

Basica (PMAQ-AB), 2018.

Secretaria de Atencgdo a Saude, Ministério da Satde. Implantacio das redes de atencio a sau

- de e outras estratégias da SAS. Brasilia: Ministério da Satde; 2014.

SINATORA, Fernanda. O primeiro episodio psicotico na perspectiva do familiar do

portador de esquizofrenia. 2005. Tese de Doutorado. Universidade de Sao Paulo.

Society and Development, v. 10, n. 7, p. €30410716601-e30410716601, 2021.

SOUSA, Juliana Porto; ERCI, Erci Gaspar da Silva Andrade; DA SILVA ANDRADE, Gaspar.
ARTE TERAPIA COMO DISPOSITIVO DE TRATAMENTO PARA PESSOA COM
DIAGNOSTICO DE ESQUIZOFRENIA: UMA REVISAO DE LITERATURA. Revista
JRG de Estudos Académicos, v. 3, n. 7, p. 667-675, 2020.

SOUSA, D.; PINHO, L. G. DE; PEREIRA, A. Qualidade de Vida e Suporte Social em
Doentes com Esquizofrenia. Psicologia, Satide & Doengas, v.18, n.1, p. 91-101, 2017.

SOUZA, Ana Lucia Rezende et al. Factors associated with the burden of family caregivers
of patients with mental disorders: a cross-sectional study. BMC psychiatry, v. 17,n. 1, p. 1-

10, 2017.



35

SPAGOLLA, Kelly Cristina; DE OLIVEIRA COSTA, Marli. A atuacdo da enfermagem na

assisténcia ao portador de esquizofrenia no ambiente familiar. Research,

TONG, Allison; SAINSBURY, Peter; CRAIG, Jonathan. Consolidated criteria for reporting

qualitative research (COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus

VASCONCELLOS, Maria da Penha Costa; BUCHALLA, Cassia Maria; SANTO, Augusto
Hasiak. Classificacao estatistica internacional de doencas e problemas relacionados a
saude, cid-10: para codificadores em mortalidade e morbidade (sem contra indicacao para

médicos). 1996.
WEISMAN DE MAMANI, Amy; SURO, Giulia. Psicoterapia, v. 53, n. 1, p. 57, 2016.

WROSCH, Carsten; AMIR, Ella; MILLER, Gregory E. Journal of personality and social
psychology, v. 100, n. 5, p. 934, 2011.



36

3.2 ESTUDO 2

3.2.1 VIVENCIANDO O CUIDADO DE UMA PESSOA COM ESQUIZOFRENIA NA
FAMILIA.

EXPERIENCING THE CAR OF A PERSON EITH SCHIZOPHRENIA IN THE
FAMILY.

3.2.2 RESUMO

Introducgdo: A esquizofrenia afeta diversas areas da funcionalidade do paciente, abrangendo
aspectos como linguagem, percepg¢do, raciocinio, emog¢des e motivagdo. A familia, sendo o
principal ambiente de convivéncia para o individuo com esquizofrenia, pode experimentar
mudancas significativas em seu cotidiano ao assumir o papel de cuidador. Objetivo:
Compreender as narrativas sobre a vivéncia do cuidar dos cuidadores de familiares com
esquizofrenia. Método: desenvolveu-se uma pesquisa de campo, descritivo com uma
abordagem qualitativa. Adotamos as diretrizes do Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ). Realizado em um Centro de Atengao Psicossocial 3 localizado
em uma cidade do Norte do Parand, a populagdo do estudo foi constituida por 11 familiares
cuidadores de portadores de esquizofrenia com mais de trés anos de doenga instalada. As
entrevistas foram realizadas pela pesquisadora utilizando a pergunta norteadora: “Conte-me
sobre sua vivéncia como cuidador de um familiar com esquizofrenia”. Para a anélise das falas
dos familiares utilizamos a Andlise de Contetido e a técnica de saturacdo teorica para determinar
o numero de participantes do estudo. Resultados: As analises dos discursos dos familiares
cuidadores nos permitiram a construgdo das categorias: Impactos negativos na vida do cuidador
familiar da pessoa com esquizofrenia; Uma miscelanea de sentimentos e Importancia do
tratamento e reabilitagdio como forma de melhorar a qualidade de vida dos cuidadores.
Consideracdes finais: Assumir a responsabilidade do cuidado pode ser um desafio,
especialmente se ndo houver compreensao sobre a doenca e as estratégias de manejo
necessarias, o que pode levar a sobrecarga do cuidador familiar. Nesse contexto, o estudo
enfatiza a necessidade de implementar politicas e medidas de saude, além de desenvolver
estratégias de psicoeducagdo para os cuidadores familiares.

Descritores: Familia, Cuidadores, Acontecimentos que mudam a vida, Esquizofrenia.

ABSTRACT

Introduction: Schizophrenia affects various areas of a patient’s functionality, encompassing
aspects such as language, perception, reasoning, emotions, and motivation. The family, being
the main living environment for the individual with schizophrenia, may experience significant
changes in their daily life when assuming the role of caregiver. Objective: To understand the
narratives about the experience of caring for family caregivers of relatives with schizophrenia.
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Method: A field research was developed, descriptive with a qualitative approach. We adopted
the guidelines of the Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ).
Conducted at a Psychosocial Care Center 3 located in a city in the North of Parana, the study
population consisted of 11 family caregivers of schizophrenia patients with more than three
years of established disease. Interviews were conducted by the researcher using the guiding
question: “Tell me about your experience as a caregiver of a relative with schizophrenia”. For
the analysis of the family members’ speeches, we used Content Analysis and the theoretical
saturation technique to determine the number of study participants. Results: The analyses of
the speeches of the family caregivers allowed us to construct the categories: Negative impacts
on the life of the family caregiver of the person with schizophrenia; A miscellany of feelings
and Importance of treatment and rehabilitation as a way to improve the quality of life of
caregivers. Final Considerations: Assuming the responsibility of care can be a challenge,
especially if there is no understanding about the disease and the necessary management
strategies, which can lead to overload of the family caregiver. In this context, the study
emphasizes the need to implement health policies and measures, in addition to developing
psychoeducation strategies for family caregivers.

Keywords: Family, Caregivers, Life-changing events, Schizophrenia.

3.2.3 INTRODUCAO

A esquizofrenia representa grave problema de saude que implica em significativos
prejuizos no funcionamento pessoal, social e familiar, caracterizados por retraimento social e
limitagdes para cumprir papeis e corresponder aos relacionamentos (GIACON B; GALERA S.

2013).

A familia desempenha um papel fundamental no tratamento, especialmente
considerando o vinculo emocional e a maneira como a doenca esquizofrenia ¢ enfrentada. Esses
fatores podem influenciar significativamente as estratégias de cuidado adotadas pela familia.

(NASCIMENTO, 2017).

Cuidar de uma pessoa com esquizofrenia requer que os familiares fagam mudancas
significativas em suas atividades diarias e responsabilidades, muitas vezes necessitando de
outras pessoas para assumir essas tarefas. Isso ocorre porque o cuidado do paciente requer
tempo e dedicagdo. Essa situagdo pode levar a um prejuizo pessoal e ao sofrimento causado

pelo estresse da rotina de cuidados. (SCHULHI PAP; WADMAN MAP; SALES CA, 2012).

Segundo Spagolla et al. (2021), cuidadores familiares enfrentam incertezas no
cuidado didrio de pessoas com esquizofrenia, tendo dificuldades em lidar com os sintomas e

opgoes de tratamento.
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A vida em familia com uma pessoa que tem um transtorno mental pode ser
desafiadora e muitas vezes ¢ marcada por tensdes e conflitos. Isso ocorre porque a familia é o

espaco onde as emogdes sdo mais facilmente expressas. (BRISCHK CCB et al., 2012).

Viver com um familiar que tem esquizofrenia ¢ frequentemente visto como uma
batalha didria contra o sofrimento, que pode se intensificar durante periodos de crise ou quando

o individuo perde habilidades. (GIACON B., GALERA S. 2013)

Considerando que as alteracdes nas atividades e responsabilidades do individuo
com esquizofrenia levam a uma demanda crescente por intervengdes e cuidados, que sdo muitas

vezes, prestados por seus familiares.

Com base no contexto apresentado, o objetivo deste estudo foi compreender as

narrativas sobre a vivéncia do cuidar dos cuidadores de familiares com esquizofrenia.

3.2.4 MATERIAL E METODO

Este ¢ um estudo de campo descritivo com uma abordagem qualitativa. Adotamos
as diretrizes do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ) para

orientar a pesquisa.

O estudo foi realizado no Centro de Atencado Psicossocial 3, situado em uma cidade
do norte do Parand. A pesquisa envolveu 11 familiares que sdo cuidadores priméarios de pessoa

com esquizofrenia.

A quantidade total de participantes foi estabelecida pela técnica de saturagdo
tedrica. Este ¢ um método que organiza a conclusdo da amostra em uma sequéncia de oito
passos procedimentais para processar e analisar dados coletados por meio de entrevistas abertas

ou semiestruturadas (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2011).

Para ser elegivel para o estudo, os individuos atenderam aos seguintes critérios: ser

um cuidador familiar de um individuo com esquizofrenia, ter 18 anos ou mais, ser de qualquer



39

género e ter prestado cuidados diretos ao paciente por um periodo minimo de trés anos. A razao
para exigir pelo menos trés anos de cuidado € que, durante esse tempo, o cuidador
provavelmente tera experimentado todas as fases da esquizofrenia: a fase prodromal, a fase ativa
e a fase residual. Essa experi€ncia abrangente permite ao cuidador uma visdo mais completa da

progressdo da doenga.

Para ser considerado para o estudo, os participantes precisavam atender aos
seguintes critérios: ser um cuidador familiar de uma pessoa com esquizofrenia, ter pelo menos
18 anos de idade, ser de qualquer género e ter fornecido cuidados diretos ao paciente por um
minimo de trés anos. A exigéncia de pelo menos trés anos de cuidado se deve ao fato de que,
nesse periodo , ¢ provavel que o cuidador tenha vivenciado todas as fases da esquizofrenia: a
fase prodromal, a fase ativa e a fase residual ( Jiang et al., 2023). Essa experiéncia abrangente

proporciona ao cuidador uma compreensao mais completa da progressao da doenga.

A coleta de dados foi realizada no periodo de 19/01/2023 a 09/03/2023. As
entrevistas foram audio gravadas e depois de transcritas em Word. O instrumento foi
constituido de duas partes para coleta de dados, a primeira de um questionario de dados
sociodemografico do cuidador familiar, e os dados de diagnostico e de tempo de doenca do
familiar doente. A segunda parte pela pergunta norteadora: “Conte-me sobre sua vivéncia como

cuidador de um familiar com esquizofrenia”.

Os dados qualitativos foram analisados com base na Andlise de Conteudo,
conforme o referencial de Bardin (2011). A técnica de pesquisa da Andlise de Conteudo ¢
estruturada em trés fases: 1) pré-analise, que inclui leitura flutuante, escolha dos documentos,
reformulacdo de objetivos, hipdteses e a formulacdo de indicadores; 2) exploracdo do material,
que envolve categoriza¢ao ou codificacdo e criacao das categorias; 3) tratamento dos resultados,

que abrange inferéncias e interpreta¢ao dos resultados.

O estudo seguiu as normas que envolvem pesquisa com seres humanos, conforme
a resolucdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Satde, e foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Estadual de Londrina, sob o Certificado de Apresentagdo para

Apreciagdo Etica, CAAE 64925122.9.0000.5231



40

3.2.5 RESULTADOS E DISCUSSAO

A esquizofrenia ¢ uma condicao que ndo s6 afeta os individuos que a vivenciam,
mas também aqueles que assumem o papel de cuidadores. A populagdo do estudo foi composta
por 11 cuidadores familiares, dos quais oito eram mulheres e trés eram homens. A idade média
dos participantes era de 57 anos, com um desvio padrao de 15 anos. A faixa etaria variava entre

32 e 91 anos. Entre os cuidadores, seis eram aposentados e cinco tinham emprego formal.

O estudo nos permitiram compreender essas experiéncias. Os relatos sobre a
experiéncia de ser um cuidador familiar de uma pessoa com esquizofrenia foram organizados
em categorias. Para ilustrar as relagdes desenvolvidas, apresentaremos trechos das falas dos
cuidadores, que estdo identificados pelas siglas CF (cuidador feminino), CM (cuidador
masculino), seguidas da idade de cada cuidador. A numeragdo ardbica ¢ usada para indicar a

ordem em que os estudos foram coletados.

Por meio de anélises dos discursos/falas nos permitiram a construgdo das seguintes
categorias: Impactos negativos na vida do cuidador familiar da pessoa com esquizofrenia; Uma
miscelania de sentimentos e Importancia do tratamento e reabilitagdo como forma de melhorar

a qualidade de vida dos cuidadores.

Categoria 1. Impactos negativos na vida do cuidador familiar da pessoa com esquizofrenia

A descoberta de uma doenca como a esquizofrenia pode ter um impacto
significativo tanto no paciente quanto em seus familiares. Para o paciente, o diagndstico pode
trazer uma mistura de emocdes, incluindo medo, confusdo e até mesmo alivio por finalmente

ter uma explicagdo para os sintomas que vinha experimentando.

Para os familiares, a noticia da instalacdo da doenca também pode ser dificil de
aceitar. Eles podem se sentir sobrecarregados com a responsabilidade de cuidar do ente querido
e preocupados com o futuro. Além disso, podem enfrentar desafios ao tentar entender a doenga

e aprender a melhor maneira de apoiar o paciente.
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“[...] Olha minha convivéncia ¢ dificil né, porque a esquizofrenia ¢ uma doenga que

atinge toda familia, dificil para familia que foi pega de surpresa. ” CF2, 55 anos.

“[...] E um bebé tem que estar ali sempre atenta. ” CF8, 35 anos.

De acordo com o relato do familiar, pode ser desafiador conviver e se relacionar
com uma pessoa que tem esquizofrenia. Isso se deve aos sintomas da doenga, que causam
alteragdes no pensamento e no comportamento do individuo. Os principais sintomas clinicos da
doenca sao caracterizados pelos sintomas positivos que correspondem a delirios e alucinagoes,
e os sintomas negativos ao embotamento afetivo, comprometimento cognitivo e déficit de

memoria (CARVALHO et al., 2017)

A descoberta de uma doenga pode ter um impacto imediato e profundo na vida do
paciente e de seus familiares. Essa situacao pode desencadear uma série de emogdes, muitas das

quais podem resultar em sentimentos de dor, sofrimento e angustia. (NASCIMENTO, 2017).

Destacamos a importancia do conhecimento sobre a doenga e a maneira como o
cuidador familiar deve interagir com os comportamentos que o paciente pode apresentar. Este
entendimento ¢ crucial no dia a dia, pois pode minimizar complicagdes durante as crises €

possiveis problemas decorrentes da esquizofrenia.

A aceitacdo do diagndstico de esquizofrenia tanto pelo paciente quanto pela
familia, assim como a compreensado das dificuldades diarias que a familia enfrenta ao cuidar
desse individuo, sao fatores que contribuem para uma convivéncia mais harmoniosa

(VICENTE et al. 2013).

[...] O pai abandonou, na casa mora so eu e ele. CF'3, 60 anos.

[...] Abri mdo propriamente do meu trabalho, porque tem que ficar em cima para
acompanhar na consulta, médico, remédio na hora certa, ficou sobrecarregado para
mim mesmo, tenho que dar conta de mim, dele e de todas as responsabilidades da

casa. CF9 ,45 anos.

Mello et al (2012), observaram que a familia ¢ o ambiente primordial para a

convivéncia com uma pessoa que tem esquizofrenia. Isso implica que a familia assume
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responsabilidades adicionais, o que pode levar a mudangas no or¢camento familiar.
Inevitavelmente, isso gera mais preocupacdes € pode resultar em uma sobrecarga para o

principal cuidador.

Observamos que os familiares cuidadores deste estudo apresentam, em sua maioria
idades mais avangadas. E comum acontecer mudancas de papéis entre membros familiares, no
entanto quando os filhos sdo portadores de transtorno grave a esquizofrenia, os pais deixam de
viver o processo natural do envelhecimento com inversao de cuidados, temem quem dara
seguimento ao cuidado, em sua auséncia e se preocupam com o futuro dos filhos. (OLIVEIRA

R.M; FUREGATO A.R.F., 2012).

[...] Depois que me tornei cuidador eu tomo mais remédio do que ele Fluoxetina,

Diovan. CM6, 64 anos.

Ao assumir a responsabilidade de cuidar integral e continuamente de um familiar
com esquizofrenia, a saude mental e fisica do cuidador pode ser afetada (Li Quiroga et al.,
2015). Nesse cenario, podem surgir consequéncias negativas no cuidado prestado ao individuo
com esquizofrenia, o que pode resultar na necessidade de o cuidador também se tornar um

paciente dos servicos de satide mental (ALBUQUERQUE et al., 2010).

Para Almeida et al (2010), destaca que mesmo ndo estabelecendo uma relagao direta
entre a sobrecarga causada pelo cuidado com o cuidador familiar em sofrimento mental e uso
de medicacao psiquiatrica por parte dos seus cuidadores, nos ultimos anos o consumo tem

aumentado significativamente.

Nos relatos dos cuidadores familiares de pessoa com esquizofrenia se torna uma
sobrecarga emocional e fisica. Observamos que pode resultar em problemas de saude para o
cuidador e, sendo necessario as orientagdes para conscientizagdo do cuidador para os cuidados

com sua saude e bem-estar.
Categoria 2. Uma Miscelania de Sentimentos

O momento do diagndstico de esquizofrenia pode ser um periodo de intensa emogao
e incerteza para os familiares do paciente. A revelacdo pode trazer uma mistura de alivio, por

finalmente ter uma explicacao para os comportamentos ¢ experiéncias perturbadoras do ente
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querido, ¢ de medo, pela perspectiva de lidar com uma doenca mental cronica. Pode haver

sentimentos de luto pela perda percebida do ente querido como era conhecido antes da doenca.

[...] Ainda mais no meu caso, em que meu filho teve o diagnostico cedo né e ele
também foi pego de surpresa, toda familia pega de surpresa, entdo foi assim, um

momento que a gente ficou sem chao. Eu o pai, ele”. CF2, 55 anos.

Os primeiros sinais da doenga geralmente aparecem no final da adolescéncia ou no
inicio da vida adulta. Nos homens, isso ocorre entre 15 e 25 anos. Nas mulheres, ha dois picos
de inicio: um entre 25 e 30 anos e outro mais tarde na vida adulta, com 3% a 10% das mulheres

apresentando sintomas apos os 40 anos (FIGUEIRA ML; SAMPAIO D; AFONSO P., 2014).

O medo, angustia, incertezas sdo vivéncias de situagdes cotidianas frente ao

diagnostico da esquizofrenia (GIACON et al, 2013).

“E terrivel essa doenca, a esquizofrenia, ndo tem um laudo, dizendo que vocé esta
tendo esquizofrenia ndo tem como tratar antes, pra ela ndo desenvolver, ndo tem uma

prevencao”. CF7, 55anos.

[...] E eu ndo entendia, ele falava que estava sentindo aquilo e eu levava no psiquiatra,
e o psiquiatra precisava de mais, mais ¢ mais informagdes, vai dando medicacdo, até
que chega um laudo, é demorado pra eles darem esse laudo de esquizofrenia, tem todo
um processo assim de muita conversa, entdo é demorado, foi quase um ano pra eles

poderem dar um laudo de esquizofrenia paranoide. CF6 55 anos.

O diagnostico de esquizofrenia pode ser um desafio, pois se baseia principalmente
no historico clinico do paciente e na observagdao de sintomas psicopatoldgicos ao longo do
tempo (Queiroz, et al. 2019). Atualmente, ndo dispomos de exames laboratoriais ou de imagem
que possam confirmar o diagnostico de forma independente. Embora tenham sido identificadas
algumas alteracdes neuro anatdomicas e biomarcadores em pacientes com esquizofrenia, eles
nao sdo especificos para a doenca e sua validade ¢ objeto de debate (SADOCK BJ; SADOCK
VA; RUIZ P. KAPLAN &SADOCK’S, 2014).
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[...] Na escola, na cabega dela ela disse que tinha uma menina, em cima na escola
chamando ela dai quando a professora passou que viu ela ja “tava” com brago aberto
assim pra se jogar 14 de cima, dai, daquele tempo pra ca foi indo assim, foi s6 piorando.
«ss [...] um dia mesmo que eu tinha uns vidros assim de por doce, ela quebrou, pisou
em cima... Ela falou que tinha uma voz que “estava” mandando, ela pisar em cima em
cima daqueles vidros... Entdo tem coisa que ela fala que eles tdo pedindo pra fazer e

ela fala “ah eles querem que eu me mate. CF4 40 anos.

Aproximadamente 90% dos pacientes que cometem suicidio possuem um
diagnostico de transtorno psiquiatrico. A esquizofrenia ¢ um fator de risco para o suicidio, pois
os pacientes sofrem intensamente ¢ t€ém dificuldades para lidar com as adversidades da vida

(WHO, 2020) (MENEGHEL, SN; MOURA, R., 2016).

O diagnostico de esquizofrenia € clinico, baseado tanto na Classifica¢do Estatistica
Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Satde (CID-10) quanto no DSM-5. Essas
referéncias caracterizam a esquizofrenia por sintomas positivos, como delirios, alucinagdes e
comportamento desorganizado ou catatdnico, € sintomas negativos, que incluem redu¢do do

afeto e do prazer na vida, dificuldade em iniciar e manter atividades. (ARAUJO e NETO, 2014).

Os sintomas da esquizofrenia sdo variados e podem evoluir ao longo do tempo. Eles
podem abranger desde alucinagdes até sinais mais sutis ou menos perceptiveis, como

achatamento afetivo ou incongruéncia (MORALIS et al., 2021).

Quando a esquizofrenia ¢ diagnosticada em um membro da familia, inicia-se uma
nova fase repleta de emogoes variadas. O impacto da doenga pode causar estresse, exaustao e
desesperanca na familia, pois muitas vezes € dificil entender o que est4 acontecendo com o ente
querido. Conviver com alguém que tem esquizofrenia pode ser angustiante, trazendo incertezas
sobre o presente e o futuro do familiar, afetando as perspectivas de vida da propria familia

(SALES et al., 2010).

Ressaltamos que a descoberta da esquizofrenia em um membro da familia pode ser
um momento de grande impacto, muitas vezes agravado pela falta de conhecimento sobre a
doenca. Os familiares podem se sentir sobrecarregados e confusos ao receberem o diagnostico,

sem entender completamente o que isso significa para a pessoa e para a dindmica familiar.
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No entanto, os profissionais de saude mental desempenham um papel crucial neste
processo. Eles podem fornecer informagdes valiosas sobre a doenga, ajudando a desmistificar
a esquizofrenia e orientando os familiares sobre como lidar com a situagdo. Os profissionais
podem ajudar a aliviar o impacto do diagnostico e proporcionar uma melhor qualidade de vida

tanto para o paciente quanto para a familia.

No Brasil, o modelo de atencdo psicossocial em saide mental permite que os
profissionais auxiliem os cuidadores familiares, proporcionando tratamento no proprio
ambiente do paciente. Isso inclui a casa do paciente, sua comunidade social, familia e circulo
de conhecidos. A ideia ¢ que o cuidado seja territorial e comunitario, implementado através dos

servigos de saude mental e atengdo basica (Brasil, 2015).

Categoria 3. Importiancia do Tratamento e Reabilitacio Como Forma de melhorar a
Qualidade de Vida dos Cuidadores

O tratamento e a reabilitagdo sao fundamentais para os individuos diagnosticados
com esquizofrenia. O tratamento adequado pode ajudar a controlar os sintomas da doenga,
melhorando a qualidade de vida do paciente. Isso pode incluir terapias medicamentosas,
psicoterapia e programas de habilidades sociais. A reabilitacdo, por outro lado, € um processo
continuo que visa ajudar o individuo a recuperar suas habilidades funcionais, permitindo-lhe
viver de forma independente e produtiva. Isso pode envolver treinamento vocacional, terapia

ocupacional e suporte social.

[...] A o CAPS, a gente sempre precisou e sempre esta com as portas abertas sabe, o
meu filho gosta muito daqui das terapias ele faz as duas terapias na semana ele gosta,

e se estd bom pra ele t4 bom pra gente. ” CF8, 55 anos.

[...] ela ficava muito internada, o pessoal daqui do apoio foi 6timo, eles me ajudaram
muito em relagdo a como vocé lidar com pessoas assim. [...] Ndo ¢é s6 internando,
deixando 14, abandonando, ndo, tem que cuidar mesmo. Entdo aprendi muito, foi muito
bom mesmo, periodo dela, dela ta aqui junto, o apoio foi muito bom, 6timo! ” CM 32

anos.

Os Centros de Atengao Psicossocial (CAPS) sdo uma parte crucial da Rede de

Atengao Psicossocial (RAPS). Eles visam a integracao e a redugado da institucionalizagdo de
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pessoas com transtornos mentais, por meio de agdes interdisciplinares de seus profissionais em

conjunto com outros servigos de aten¢do primaria (BRASIL, 2014).

A assisténcia aos familiares de pessoas com transtornos mentais ¢ uma estratégia
essencial para manter a estabilidade do quadro da doenga, evitar internagdes e contribuir para a
reabilitacdo social. Os CAPS realizam acdes de acolhimento individual ou coletivo dos

familiares e suas demandas (Brasil, 2015).

Além disso, os CAPS s3o um local importante para o convivio ndo apenas do
usuario em sofrimento psiquico, mas também para o trabalho multidisciplinar e dinamico. Eles
proporcionam meios de vivéncia, sociabilidade e autonomia, tanto para o usudrio quanto para a

familia (LEAL; ANTONI, 2013).

O tratamento da esquizofrenia requer uma abordagem multidisciplinar e uma
perspectiva de longo prazo, considerando as varias etapas da doenca. E crucial levar em conta
os aspectos biologicos, psicoldgicos e sociais do individuo, com o objetivo de otimizar seu
funcionamento e prevenir a deterioracdo cognitiva (BRAZ SARAIVA C; CEREJEIRA D.,
2014).

[...] Olha as internagdes dela eram de seis meses, de seis em seis meses né. Ai apos a
minha avo6 faleceu ndo precisou mais internar, porque eu consegui acompanhar melhor
estabilizou, a partir do momento que eu entendi o caso dela, o que é cuidar, € dar o
medicamento certo, [...] até diminuiu medicamento; ela tomava medicamento muito

forte, entdo diminuiu e, controlou a doenga. ” CF5, 47 anos.

[...] a partir do momento que eu entendi né, o caso dela, o que ¢ cuida, o medicamento,
¢ dar o medicamento certo; que pra eles tém que ser medicamento correto né, € [...]
até diminuiu medicamento; [...] em relagdo a medicamento assim eu consegui

entender; e agora a gente consegue manuten¢do de medicamento. “CF10, 52 anos.

Os relatos dos cuidadores familiares de pessoas com esquizofrenia revelam uma
jornada de aprendizado e adaptagdo. Eles destacam a importancia do entendimento da doenga e

do tratamento adequado para a estabiliza¢do do quadro do paciente.

A partir do momento que os cuidadores compreenderam a doenga e a importancia
do medicamento correto, eles conseguiram controlar melhor a situagdo. Isso resultou em uma
diminui¢do na frequéncia das internagdes e até mesmo na reducao da dosagem do medicamento,

como nos relatos acima apresentados.
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O tratamento com medicamentos antipsicoticos transformou o cuidado com pessoas
com esquizofrenia e continua sendo uma das principais estratégias para essa doenca. No entanto,
esses medicamentos podem ter varios efeitos colaterais indesejaveis que podem limitar a adesao

ao tratamento (FIGUEIRA ML; SAMPAIO D; AFONSO P., 2014).

A ndo adesdo ao tratamento com antipsicéticos ¢ alta, com até 75% dos pacientes
sendo ndo aderentes ao medicamento antipsicotico 2 anos apds a alta hospitalar. Isso pode
ocorrer devido a efeitos colaterais intolerdveis, falta de insight, persisténcia de sintomas
psicoticos residuais e alianga terapéutica ruim. Com o conhecimento e a compreensao corretos
dos medicamentos, os cuidadores podem desempenhar um papel crucial na manutencao da
estabilidade do paciente e na melhoria de sua qualidade de vida. (LALLY J; MACCABE J.H.,
2015) (BOBBER et al.,2018).

Esses relatos ressaltam a necessidade de fornecer aos cuidadores informagdes
adequadas e suporte continuo. Com o conhecimento e a compreensao corretos, os cuidadores
podem desempenhar um papel crucial na manutengao da estabilidade do paciente e na melhoria
de sua qualidade de vida. Ainda assim, ¢ importante lembrar que cada caso € unico e requer

uma abordagem individualizada.

Como profissionais de satude, ¢ fundamental que oferecamos orientagcao adequada
aos familiares de pessoas com esquizofrenia sobre o beneficio da prestacdo continuada. A
esquizofrenia ¢ uma condigdo complexa que pode impactar significativamente a vida do
paciente e de seus familiares, e € crucial que os profissionais de satide fornecam suporte e
informagdes sobre os recursos disponiveis para ajudar a enfrentar os desafios associados a essa

condicao.

A prestagdo continuada ¢ um beneficio oferecido pelo governo para pessoas com
deficiéncia e que ndo possuem condi¢des de prover o proprio sustento. E importante que os
familiares de pessoas com esquizofrenia estejam cientes desse beneficio e saibam como acessa-

lo, pois pode fornecer um suporte financeiro crucial para a familia e para o paciente

Ao orientar os familiares sobre a prestagdo continuada, os profissionais de saude

devem fornecer informagdes detalhadas sobre os critérios de elegibilidade, o processo de
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solicitagdo e os documentos necessarios.

Além disso, ¢ importante que os profissionais de saude oferegam suporte emocional
aos familiares, pois lidar com a esquizofrenia de um ente querido pode ser extremamente
desafiador. Eles devem estar disponiveis para ouvir as preocupagdes dos familiares, oferecer
orientacdo sobre como lidar com os sintomas da esquizofrenia e encaminhd-los a outros recursos

de apoio, como grupos de apoio e servicos de satide mental.

3.2.6 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo qualitativo proporcionou uma visdo valiosa sobre as experiéncias dos
cuidadores familiares de pessoas com esquizofrenia. Os resultados destacam os desafios
significativos que esses cuidadores enfrentam, especialmente no momento do diagnostico e nas

mudangas subsequentes em suas vidas.

O impacto do diagnodstico ¢ profundo, trazendo consigo uma série de desafios
emocionais, sociais e praticos. Os cuidadores se encontram em uma nova realidade, onde

precisam se adaptar e aprender a lidar com a doenga de seu ente querido.

Além disso, os cuidadores expressaram a necessidade de compreensdo e
conhecimento para ajudar no tratamento de seus familiares doentes. Isso ressalta a importancia
de fornecer aos cuidadores acesso a informagdes e recursos adequados, bem como apoio

emocional durante esse processo.

Este estudo destaca a complexidade da experiéncia do cuidador e a necessidade de
estratégias de apoio mais eficazes. Espera-se que esses achados possam informar futuras
intervengoes e politicas destinadas a apoiar os cuidadores de pessoas com esquizofrenia. Ainda
ha muito a ser explorado e compreendido sobre esta experiéncia, € esperamos que futuras

pesquisas possam continuar a lancar luz sobre esta importante questao.

Consideramos que este estudo ressalta a relevancia de entender as experiéncias dos
cuidadores familiares de pessoas com esquizofrenia. Ele destaca a necessidade de mais
pesquisas e intervengdes focadas no apoio a esses cuidadores, considerando o impacto

significativo do diagndstico e do tratamento na vida deles. Este estudo contribui para a literatura
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existente, fornecendo insights valiosos que podem informar futuras pesquisas e praticas neste

campo.
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4 CONCLUSOES / CONSIDERACOES FINAIS

Com base nos resultados deste estudo, podemos concluir que o papel dos cuidadores
de individuos com esquizofrenia ¢ complexo e desafiador. A sobrecarga experimentada por
esses cuidadores ¢ evidente, destacando a necessidade de estratégias eficazes de apoio e

intervengao.

As intervengdes de psicoeducacdo emergem como uma estratégia promissora, nao
apenas para melhorar o cuidado do paciente, mas também para melhorar a satde e a qualidade
de vida do cuidador. Essas intervengdes podem fornecer aos cuidadores as ferramentas e o
conhecimento necessarios para lidar com os desafios do cuidado, reduzindo assim a sobrecarga

e melhorando a qualidade de vida.

E importante notar que a experiéncia de ser um cuidador também pode ter aspectos
positivos. Embora sejam poucos os estudos que exploram essa perspectiva, a capacidade do
cuidador de perceber seu potencial para adaptagdo e cuidado ¢ um aspecto que merece mais

atenc¢do na pesquisa futura.

Em suma, este estudo destaca a importancia de apoiar os cuidadores de individuos
com esquizofrenia, seja através de intervengdes de psicoeducagdo ou através do reconhecimento
e fortalecimento de suas capacidades de adaptacao e cuidado. Ainda h4 muito a ser explorado
e compreendido sobre esta experiéncia, e esperamos que futuras pesquisas possam continuar a
lancar luz sobre esta importante questao. A necessidade de mais pesquisas nesta area ¢ evidente,

e este estudo serve como um passo importante nessa direao.
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6 APENDICES

Apéndice A — Carta de autorizacio para a instituicio

Londrina, 09 de Setembro de 2022.

Solicitacdo de Autorizacao Institucional

Sra. Drusyla Schaiblich Bernardes Coelho
GPQS-Geréncia de Planejamento e Qualificagdo de Servidores.
Coord. de Educa¢ao Permanente e Continuada/Estagio/Pesquisa Autarquia Municipal de Saiude

de Londrina

Vimos pelo presente, solicitar autorizagao para coletar os dados da pesquisa:

“FAMILIAR CUIDADOR DO PORTADOR DE ESQUIZOFRENIA: NARRATIVAS DA
EXPERIENCIA DE CUIDAR”. O estudo sera realizado como pesquisa para o titulo de mestre
do programa de mestrado do Departamento de Enfermagem da

Universidade Estadual de Londrina
Informamos que os objetivos do estudo sao:

[ Compreender a vivéncia dos familiares cuidadores do portador de esquizofrenia.

* Descrever a historia do familiar ao se tornar cuidador de um portador de
esquizofrenia nas fases do diagnodstico, acompanhamento do tratamento e
reabilitagao;

» Identificar como o familiar cuidador se relacionou com os profissionais e
servigos de saude mental.

A pesquisa sera realizada de acordo com a Resolugdo N°466/2012 do
Conselho Nacional de Satide do Ministério da Saude.

Colocamo-nos a disposi¢do para quaisquer esclarecimentos.
Atenciosamente,
Rosane Vieira Costa Silva

Contato (43)98427-7094 ; Rosane.vieira.costa@uel.br
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

FAMILIAR CUIDADOR DO PORTADOR DE
ESQUIZOFRENIA: NARRATIVAS DA EXPERIENCIA DO CUIDAR

Prezado(a) Familiar:

Gostaria de convidé-lo (a) para participar da pesquisa “ Familiar Cuidador do Portador de

ceoe

Esquizofrenia: Narrativas da Experiéncia de Cuidar a ser realizada pela pesquisadora
responsavel Rosane Vieira Costa Silva, para producdo da dissertagdo de mestrado da
Universidade Estadual de objetivo da pesquisa é, “Compreender a vivéncia dos familiares
cuidadores do portador de esquizofrenia™.

A coleta de dados sera realizada no CAPSIII Centro de Atendimento Psicossocial de Londrina,
em sala de reunido reservada e seguird as seguintes etapas:1® Levantar junto ao servigo os
portadores de Esquizofrenia com tempo de doencga igual ou superior a 3 anos, etapa 2* fazer o
convite para os familiares — serd feito através de contato telefonico no CAPSIII, etapa 3* apds
aceite sera agendado melhor dia e horério , etapa 4° coleta de dados propriamente dita com dois
instrumentos estruturados impressos em papel A4: instrumento de caracterizagdo
sociodemografica, e pergunta norteadora aberta que serd dudio gravadas pela pesquisadora
responsavel, e apds a transcri¢do das falas as gravagdes serdo incineradas. O preenchimento
dos dois instrumentos sera realizado pela pesquisadora principal com caneta esferografica azul
ou preta, que ao total levara em torno de 60 minutos.

Esclarecemos que sua participagdo ¢ totalmente voluntaria, podendo o (a) senhor (a): recusar —
se ou mesmo desistir a qualquer momento, sem que acarrete qualquer 6nus ou prejuizo a sua
pessoa esclarecemos também, que suas informagdes serdo utilizadas apenas para esta pesquisa,
e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a preservar a sua
identidade. Esclarecemos ainda, que o (a) senhor (a) ndo pagara e nem sera remunerado (a) por
sua participag¢do. Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes da pesquisa serdo
ressarcidas, quando devidas e decorrentes especificamente de sua participagao.

Os beneficios esperados para os participantes sera conhecer a trajetoria da familia em se adaptar

e se preparar para o cuidado do familiar portador de esquizofrenia, que seréd apresentada pela
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pesquisadora responsavel, em formato de artigo cientifico, apos o término da presente pesquisa,
e contribuira para criacdo de medidas para auxiliar no cuidado diario e proporcionem qualidade
de vida para estes cuidadores.

Quanto aos riscos se em algum momento perceber que pode ter apresentado alteracdes
emocionais advindas da participacdo no estudo pela entrevista, a pesquisadora principal garante
uma assisténcia psicologica de forma voluntaria e sem custos.

Caso o (a) senhor (a) tenha dividas ou necessite de maiores esclarecimentos podera contatar a
pesquisadora  responsavel:  Rosane  Vieira costa  Silva, (43)98427-7094 e
rosane.vieira.costa@uel.br, Av. Robert Koch, 60 — VI Operaria, Londrina-PR, ou procurar o
comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de
Londrina, situado junto ao LABESC — Laboratorio Escola, no Campus Universitario, telefone
3371-5455, e-mail: cep268@uel.br.

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas devidamente

preenchida, assinada e entregue ao (a) senhor (a).

Londrina de de 202

Pesquisador Responsavel:

Rosane Vieira Costa Silva

(NOME POR EXTENSO), tendo sido

devidamente esclarecido sobre os procedimentos da pesquisa, concordo em participar
voluntariamente da pesquisa descrita acima. Assinatura (ou impressao dactiloscopica):

Data:
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Dados sociodemograficos dos familiares e os dados de diagnodstico e de tempo de doenga/

tratamento do familiar portador de esquizofrenia

Identificacdo do portador de Esquizofrenia

Dados coletados pela pesquisadora no prontuario

Identificagdo:(Iniciais do nome)

Data Idade Sexo
Religido
Estado
Civil Escolaridade
Naturalidade Filhos
Profissao N°® de pessoas que residem na
casa
Data do diagnostico Consulta regularmente:( )Sim ( )Nao
Diagnostico (Cid
10)
Medicacao em uso

Internagdes psiquidtricas anteriores ao diagnostico: () sim () ndo Tem
autonomia para autocuidado ( ) sim ( ) ndo

Identifica¢do do familiar cuidador

Identificagdo: (iniciais do
nome)

Data Idade Sexo Religido
Estado

Civil Escolaridade

Naturalidade Filhos

Profissao N°® de pessoas que residem na
casa

Relagao de parentesco com portador de

esquizofrenia




