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Resumo

A experiencia do cuidar de um familiar com uma patologia do espetro psicotico pode comportar,
no cuidador, vivencias de stress e sobrecarga psiquica. Algumas pesquisas, mostram vivencias de
confusdo e medo (Barker et al., 2001), culpabilidade e vergonha pelo estigma ligado a doenca mental
em sociedade (Awad & Voruganti, 2008). Por outro lado, outras pesquisas salientam vivencias
positivas na experiéncia do cuidador, como realizacdo pessoal e ter conseguido dar um sentido a
doenca (Cohen et al., 2002), a importancia da relacdo e da troca de amor com o familiar a cargo que
traduz-se em crescimento pessoal e sentido através da experiéncia de cuidar (Farra et al., 1991). Um
eixo de analise importante, dentro este quadro, € como vem interpretada a patologia do familiar a
cargo, sendo que algumas pesquisas (Onwumere et al., 2008) mostram como um fator chave, nas
vivencias do cuidador, seja mesmo a interpretacdo que ¢ feita da psicose e da sua sintomatologia. No
presente estudo, pretende-se comparar, entre Italia e Portugal, os cuidadores quanto a forma como
encaram os seus familiares a cargo com doenca psicotica. Procura-se também examinar a relacdo
entre 0 nivel de desgaste e bem-estar dos cuidadores de pacientes psicéticos e perceber quais
dimensdes das representacdes que o cuidador tem do paciente psicético influenciam o desgaste e o
bem-estar dos cuidadores. Um total de 71 cuidadores respondeu a 3 instrumentos, nomeadamente a
Escala de Sobrecarga Psiquica de Zarit, a Escala de Bem-estar Psicoldgico de Carol Ryff, e a Escala
de representacdo que o cuidador tem do paciente psicético, criado para esta investigacdo. Foi
hipotetizado que o nivel de desgaste e bem-estar iriam correlacionar-se negativamente, e que as
representacdes negativas e de pena iriam influenciar o desgaste e o bem-estar dos cuidadores.
Verificou-se que quanto maior 0 desgaste psiquico menor o bem-estar dos cuidadores, e que as
representacdes negativas e de pena influenciam o desgaste sentido pelos cuidadores. Em relacéo ao
bem-estar, apenas as representacdes negativas desempenham um efeito significativo. S&o discutidas
implicagbes em termos de estudos futuros para melhoria do instrumento de medida das

representacdes que o cuidador faz do familiar psicético e implicagdes para a intervencéo terapéutica.

Palavras-chave: Desgaste, bem-estar, representacdes, cuidadores, psicose.



Abstract

The experience of caring for a relative with a pathology of psychotic spectrum can include, in the
caregiver, experiences of stress and psychological burden. Some research shows experiences of
confusion and fear (Barker et al., 2001), as well as guilt and shame for the stigma related to the
mental illness in society (Awad & Voruganti, 2008). On the other hand, other research underlines
positive feelings in the experience of the caregiver, as personal realization and being able to give a
sense to the illness (Cohen et al., 2002), the importance of the relationship and the love between the
relative in charge, that translates into personal development and sense through the experience of
caring. An important axis of analysis, into this frame, is how the pathology of the relative in charge
is interpreted, considering that some research (Onwumere et al., 2008) indicates that a key factor is,
in the caregiver’s feelings, the interpretation that is made of the psychosis and the symptomatology.
In the presente study, the aim was to compare, between Italy and Portugal, the way the caregivers
feel about their relatives with a psychotic illness. Another objective was to study the relationship
between the level of burden and well-being of the caregivers of psychotic patientes, and also
understand which dimensions of the representations that the caregiver has about the psychotic patient
affect the burden and the well-being of the caregivers. A total of 71 caregivers filled in 3
questionnaires, the Psychological Well-Being Scale of Carol Ryff, the Zarit Burden Interview, and
the Caregiver Representation Scale of the Psychotic Relative, created for this research. It was
hypothesized that the level of burden and well-being would have been negatively correlated, and that
the negative and pity representations of the psychotic relative would have influenced the burden and
the well-being of the caregivers. It was found that the more the burden the less was the psychological
well being of the caregivers, and that the negative and pity representations that the caregiver has of
the relative affect the burden experienced by the caregivers. Regarding the well-being, just the
negative representation that the caregiver has of the relative plays a significant effect. Implications in
terms of future studies are discussed in order to improve the measurement instrument of the
representations of the psychotic family member made by the caregiver, and implications for future
therapeutic interventions are offered.

Key-word: burden, well-being, representations, caregivers, psychosis.
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1. Introducao

As fortes repercussdes que o funcionamento de tipo psicético tem ndo podem ser pensadas como
circunscritas unicamente ao sujeito que as vivencia, mas alargam-se também as préprias familias,
assim como compreendem, em Ultima analise, a sociedade inteira, & qual é pedido que responda a
tais interrogativos através de politicas adequadas. E necessario refletir, antes de todo o resto, sobre
como € representado o conjunto de imagens e representacdes que decorrem na nossa mente quando
se fala de psicose; pensar em como olhamos para tais individuos na sociedade, e, sobretudo, como a
sociedade nos leva a olhar e representar tais pessoas. E preciso refletir sobre como refletimos, refletir
sobre as nossas categorias de percecdo do paciente psiquiatrico, para nos despirmos de eventuais
prejuizos toxicos que, em Ultima analise, revelariam, claramente, informacfes nao sobre tais
individuos mas sobre a nossa sociedade.

O espetro psicatico constitui-se por tipologias, entre si heterogéneas, como a esquizofrenia, outras
perturbacdes psicoticas e a perturbacdo de personalidade esquizotipica (American Psychological
Association, 2013). Essas sdo identificadas por anormalidades ligadas a cinco éareas: delirios,
alucinagdes, discurso desorganizado, anormal comportamento motor, sintomas negativos como
humor depressivo e apatia (American Psychological Association, 2013). A experiéncia subjetiva de
quem sofre de tais patologias inclui sensacfes de vazio, insensibilidade, desorientacdo, ansiedade,
raiva por estimulos externos vividos como potenciais ameacas, terror, isolamento, sensacao de forte
vulnerabilidade e ser facilmente invadido (PDM Task Force, 2006).

Pelo sofrimento vivenciado e pelas consequéncias significativas que comporta, portanto, o estudo
da psicose implica necessariamente o estudo das repercussdes nas familias, sendo que os familiares
tornam-se na maioria dos casos os cuidadores principais. Assim como nao pode ndo remeter ao
estudo das respostas dadas pela sociedade sobre o lugar que tais pessoas ocupam.

Como consequéncia da progressiva desinstitucionalizagdo dos doentes psiquiatricos, as familias
tiveram uma maior carga e responsabilidade como cuidadores. Nomeadamente, a patologia psicética
faz com que a carga do cuidador seja especifica e diferente de qualquer outro tipo de deficiéncia
fisica ou mental. Lidar como esta patologia no dia a dia mexe com as representacdes da vida
emocional dos cuidadores implicados, tanto pelo significado atribuido a doenca, tanto pela
representacdo do sofrimento de quem é cuidado.

O objetivo deste trabalho de dissertacdo é, portanto, estudar as dindmicas proprias de como €
representada e vivida a presenca de um membro familiar com uma patologia psicética, e as

repercussdes que decorrem, em termos de desgaste psicoldgico, no seu cuidador. Tais informagdes



tornam-se Uteis também porque podem ser um indice de eficacia das politicas de suporte territorial
tanto para as familias, como para 0s pacientes psiquiatricos.

As perguntas a partir das quais se desenvolve este estudo sdo: como é representada a presenca do
familiar psicotico? O que é visto no seu olhar, no seu corpo, nas suas fantasias, nos seus delirios, no
seu existir no dia a dia?

E pretendido estudar, nomeadamente, qual é o impacto emocional no cuidador, se isso se traduz
numa sobrecarga que recai nas costas dos familiares, se isso afeta o bem-estar e que tipo de
representacao é feita do familiar que é cuidado.

Sendo que a compreensdo de qualquer fendmeno psiquico ndo pode prescindir do contexto no
qual é imerso, tal estudo pode ser inovador porque as representacGes e os lacos familiares podem
diferir em diversos lugares, e porque existindo ja um ampla literatura sobre o cuidar de um familiar,
um estudo que compare cuidadores de paises diferentes pode tornar-se interessante.

Tal estudo terd, portanto, como caracteristica a comparacdo de cuidadores de individuos com
psicose diagnosticada entre Italia e Portugal, para mostrar as diferencas que, eventualmente, podem

destacar-se.
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2. Enquadramento tedrico

2.1 Segregacdo e discriminagdo do paciente psicotico

Antes do movimento de reforma psiquiatrica do século passado, os doentes psiquiatricos
constituiam uma entidade quase alheia a qualquer classe social ou categoria. Pode-se dizer que
pertenciam quase a uma ndo-categoria, a uma classe fantasma, a um grupo de individuos ainda néo
legitimados a categoria de individuos, ndo existentes ao longo da histéria e no seu desenrolar,
pertencentes, eles também, ao grupo de individuos que Franz Fanon (1962) chama os condenados da
terra.

S0 no seculo passado, gracas a influéncia de filosofos como Michel Foucault, sociélogos como
Erving Goffman, psiquiatras como Franco Basaglia, psic6logos como Philip Zimbardo que
mostraram os paradoxos das instituicdes totais, sdo denunciadas as politicas de institucionalizacao e
reconhecidas finalmente como um regime de segregacdo e de desumanizagdo, comportando o fecho
dos manicomios e uma progressiva inclusdo dos pacientes psiquiatricos na sociedade.

Em Portugal, destaca-se a Lei n.° 36/98, de 24 de Julho, que regula o internamento compulsivo
das pessoas com doenca mental, tentando evitar o afastamento e facilitar a reinsercdo social. Na
Italia, salienta-se a Lei n°180, de 1978, promovida pelo psiquiatra Franco Basaglia, fundador da
sociedade Psichiatria Democratica, que liberta definitivamente o doente psiquiatrico e suprime a
existéncia dos manicémios, lutando contra o0s aspetos estruturais e super-estruturais que
comportavam a exclusdo da sociedade do paciente psiquiatrico.

O contributo que mais se destaca é o contributo de Michael Foucault, isto pelas suas analises que
conseguem abranger inUmeras areas, a sexualidade, o crime, a loucura, o racismo, o poder, 0
capitalismo e as relagdes economicas da sociedade, a legitimacdo dos saberes, das condutas, 0s
processos de exclusdo da sociedade de determinados grupos.

Foucault (1973), em histéria da loucura na idade cléssica, descreve as condi¢es dos internados
nos manicémios, ao longo da histéria, como individuos em prisdo, sem curas, submetidos a
autoridade e as coercdes das instituicdes totais, e ainda que a pratica do internamento tem origem nos
regulamentos mercantis mais rudimentares, e representa o ordenamento burgués de tipo autoritario,
que elimina ndo s6 da sociedade os elementos que lhe sdo prejudiciais, mas também que desumaniza,
aliena e pde individuos fora do espaco do que é humano no cenério social. Por Foucault (1973),
entdo, ha de se fazer um paralelismo entre politica comercial e a pratica do internamento.

Se Foucault (1973) fala de auséncia de linguagem nos manicomios e da livre utilizacdo de

instrumentos de puni¢cdo sem nenhum insténcia judicial de apelo.
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Ainda, gracas as reflexdes do Foucault sobre o poder e como as relacbes de poder moldam os
individuos em sociedade, sobretudo com a no¢do de biopolitica (Foucault, 1994) que o autor utiliza
para definir as préticas de disciplinas dos corpos, da populacdo, e de normalizagdo dos
comportamentos, compreende-se que praticas como o internamento, o racismo, a regulamentacao da
sexualidade, o controlar e punir, ttém de ser enquadrados como fendmenos de biopoder, que o autor
define organizacdo do poder sobre a vida, funcional também a maquina de producdo material
capitalista.

Por exemplo, no caso do racismo — e é sempre importante recordar que a raca € um conceito que
ndo existe — segundo Foucault (2005), a sua funcéo é fragmentar a sociedade, normalizar e aceitar a
morte de alguns individuos, assim como justificar os impérios coloniais.

Mas, em maior detalhe, na obra Em defesa da sociedade (Foucault, 2005) ao analisar 0s
mecanismos que o autor define de micromecanica do poder, como a excluséo da loucura, o controle
da sexualidade, da delinquéncia, do crime, pode-se ver como tais mecanismos constituem uma
vantagem politica para as classes dominantes, comportando um ganho econémico, e fortalecendo um
determinado sistema de hierarquias sociais. Nomeadamente, seria insuficiente e parcial pensar que o
louco ou outros individuos sdo afastados unicamente porque ndo Uteis para a producdo material; o
eixo de andlise primario que tem de ser feito € que o que € util e de interesse para as classes
dominantes ndo é o afastamento em si ou a puni¢do, dado que ndo se traduz sempre em ganhos
econdmicos, mas 0 mecanismo de exclusdo, o poder que incide sobre determinados individuos, o
sistema que controla e legitima determinadas condutas, a totalidade dos instrumentos, por fim, que
controlam e regulamentam (Foucault, 2005).

Além disto, sempre refletindo sobre quem legitima quem, quais condutas e quais saberes, ha de
salientar-se também como, nas suas aplicagcBes extremas, os conceitos em si de normalidade e
patologia mental, e os proprios critérios de definicdo podem tornar-se instrumentos de poder
(Bergeret, 2002). E bom lembrar que no século passado, portanto numa época ndo longe de nds, a
hospitalizagcdo coerciva foi utilizada tanto pelo regime fascista como comunista, para reprimir
qualquer tipo de dissidéncia as ideologias politicas em vigor. E no regime nazista, o programa de
eugenia e exterminio incluia ndo s6 determinados grupos eétnicos, mas tambem os doentes
psiquiatricos.

Ainda, em linha com as teorias marxista, também Eric Fromm (1996) indica que o tipo de
relacdes econdmicas da sociedade influencia o caracter dos individuos, mas uma vez que temo-nos
debrucado um pouco sobre as dindmicas socioeconémicas que se encontram na base do processo de

discriminacdo, ou de biopoder, podemos ir mais a fundo e tentar tocar mais com mao onde remete o
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ato de discriminar, assim como que dindmicas comporta no mundo interno do oprimido e do
opressor, como se repercute em sociedade e que cenarios cria.

Em Critica da razdo negra (2014), o fildsofo pos-colonial Achille Mbembe indica como mesmo
que se mudassem as relagcbes econdmicas da nossa sociedade, e entrassemos por exemplo numa
organizacdo economica de tipo comunista, a discriminacdo ndo desapareceria, porque nao se pode
enquadrar s6 como consequéncia das lutas de classe ou lutas de raca que fazem de fundo a historia.

A partir deste ponto, é possivel encaminharmos em varios niveis de anélise. Se pensarmos na
vivencia de quem é discriminado, neste caso, 0 paciente psiquiatrico, ndo é dificil pensarmos nas
repercussdes negativas que comporta. Pode-se ver uma diminuicao da autoestima e da autoeficacia,
dificuldade no acesso ao mundo laboral, internalizacdo do estigma e crencas negativas sobre o
préprio valor (Corrigan & Watson, 2002).

Por outro lado, se nos debrucarmos sobre outro nivel de anélise, ou seja quem discrimina, e
quisermos ver isto para onde remete, Eric Fromm (1996, p. 91) responde a esta questdo quando fala
de necrofilia, dizendo que “cada homem pode sentir-se atraido pela morte se ndo consegue
desenvolver a sua potencialidade primaria, ou seja, aproximar-se do mundo com interesse e alegria, e
se ndo consegue tem a tendéncia a desenvolver uma forma diferente de relacionamento: aquela que
destroi a vida. Também na destruicdo transcende-se a vida: 0 homem pode conseguir este objetivo
tanto criando uma nova vida como destruindo-a” e “a destrutividade necrofilia ¢ a transcendéncia do
invalido, uma perversa tentativa do invalido de criar destruindo porque ndo sabe criar”. Em
contraposi¢do, Fromm (1996) fala de amor para a vida, de orientacdo produtiva, de criacdo de uma
relacdo ativa e autobnoma com a realidade, da capacidade de admirar-se face a vida e a humanidade,
de ndo conformar-se neuroticamente, de desligar-se da matriz capitalista produzir-consumir e a
alienacdo e veneracdo do consumo e da producdo que comporta, de superacdo do narcisismo e da
dependéncia.

Se entdo a destrutividade humana, ou necrofilia, € um dos paradigmas mais interessantes que
podemos retirar nesta dialética entre oprimido e opressor, entre quem discrimina e quem é
discriminado, poucos autores refletem sobre as consequéncias que ocorrem a partir da cristalizacdo
de tais dindmicas, de como acabam por ser socialmente estruturantes, colonizando, em primeiro
lugar, a liberdade, a ética e a representacdo do mundo, de quem as age. Basta pensar no que a historia
do ultimo século ensina, ou melhor, ainda ndo ensinou.

Em tal propdsito, merecem ser citados dois autores. Aimé Césaire (1977), no Discurso sobre o
colonialismo, indica que o colonialismo desciviliza em primeiro lugar quem coloniza, que “uma
nacdo que coloniza, uma civilizagcdo que justifica a colonizacdo — portanto, a forca - é ja uma
civilizagdo doente, uma civilizagdo moralmente ferida, que, irresistivelmente, de consequéncia em
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consequéncia, de negagdo em negagdao, chama o seu Hitler” (Cesaire, 1977, p.21), que “a
colonizacdo, fundada sobre o desprezo do homem indigena e justificada por esse desprezo, tende,
inevitavelmente, a modificar quem a empreende: que o colonizador, para se dar boa consciéncia se
habitua a ver no outro o animal, se exercita a tratd-lo como animal, tende objectivamente a
transformar-se, ele proprio, em animal” (Cesaire, 1977, p.23) e daqui a sua ligacdo entre
colonialismo e normalizacdo de praticas que permitiu o nascimento do nazismo, replicando contra os
europeus o0 que eles mesmos fizeram no mundo, é maravilhosa. E, por fim, incapacitando o homem
de distinguir entre bem e mal (Arendt, 1964).

Por fim, ndo s6 é a sociedade que cumpre este papel, mas pode ser a familia mesmo a constituir-se
como uma continuacao deste processo, afastando o familiar da participacdo aos rituais familiares ou
contentando-se de deixa-lo a cargo de alguma instituicdo. Ainda, o peso do estigma pode recair nas
costas das familias, que podem reagir, por exemplo, isolando-se e tentando negar o quadro clinico do

familiar, por medo do que 0s outros possam pensar.

2.2 Compreensdo do funcionamento psicotico

O meu interesse para a compreensdo de quais sdo os paradigmas subjacentes ao funcionamento
psicotico provém da convicgdo profunda de que, se queremos estudar o ser humano, é necessario
partir pelo que mais comporta sofrimento. A seguir, € preciso ter a coragem de ver e compreender
quanto se pode falar de funcionamentos diferentes, e quanto se pode falar de contetidos pertencentes
ao ser humano que, naquele tipo de funcionamento, se tornam manifestos.

O espetro psicotico compreende diferentes tipologias. A versdo mais recente do DSM (American
Psychological Association, 2013) inclui no espetro psicotico as seguintes perturbacdes: 1)
perturbacao de personalidade esquizotipica, 2) perturbacdo delirante, 3) perturbacdo psicotica breve,
4) perturbacdo esquizofreniforme, 5) esquizofrenia, 6) perturbacdo esquizoafetiva de tipo bipolar, 7)
perturbacdo esquizoafetiva de tipo depressivo, 8) perturbacdo psicética induzida por
substancias/medicamentos, 9) perturbacdo psicética devida a outras condi¢cbes medicas (subtipos
com delirios ou alucinagdes), 10) catatonia associada a outra perturbacdo mental, 11) perturbacéo
catatonica devida a outra condi¢cdo medica, 12) catatonia nao especificada, 13) outra perturbacéo do
espetro da esquizofrenia e outras perturbagdes psicoticas especificadas, 14) perturbacdo do espetro
esquizofrenico e outras perturbagdes psicoticas ndo especificadas.

As descricobes do PDM (PDM Task Force, 2006), que implementam os limites de uma
classificacdo categorial como aquela do DSM, focam-se na experiéncia subjetiva em tais individuos
salientando, a nivel afetivo, 0 vazio, a vulnerabilidade, o desapego tanto das pessoas que das

emocdes e a raiva intensa em relagdo a um mundo exterior e aos seus estimulos que sdo vivenciados
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como ameacador. A nivel cognitivo, é possivel sentir um peso esmagador pelo fluxo de
pensamentos, experienciar alucinacdes intrusivas, a sensacdo de ser transparente, vulneravel,
facilmente invadido, levando a um terror forte e recorrendo a delirios que podem ser de conforto ou
ainda mais terrificantes. A nivel somaético, sentir por exemplo que a propria cabeca esta a explodir ou
que o corpo ndo seja o proprio (PDM Task Force, 2006). Para Bergeret (2002), a angustia profunda
do psicotico é de fragmentagdo, de morte, como um cristal que mantém precariamente os fragmentos
colados, na beira do abismo da descompensagéo.

A complexidade do espetro psicético é tal, ndo unicamente pela riqueza de facetas que mostra,
mas sobretudo pela interseccionalidade dos fatores onde o seu desenvolvimento afunda as raizes. A
literatura nesta area é vastissima. A chave de leitura que podera fornecer respostas realmente
satisfatorias € uma impostacdo pluralista, um ndo mono-partidarismo ideol6gico, que admita a
contemporanea existéncia de varios fatores desencadeantes, que estude a combinacdo dos fatores
genéticos/enddgenos com os fatores ambientais como, por exemplo, é proposto no modelo bio-psico-
social (George & Engel, 1980), evitando cair num reducionismo bioldgico ou psicoldgico. Por isso,
neste capitulo, considero necessario incluir o contributo de varios pontos de vista.

Para Kringlen (cit. em Jenner et al.,1992), por exemplo, ndo é possivel falar de genes
esquizofrénicos ou neurdticos; para a compreensao da esquizofrenia, temos que pensa-la como
resultante da combinacdo de fatores tanto ambientais como genéticos.

Para Scheflen (cit. em Gameiro, 1992), ndo é possivel encontrar uma casualidade direta no
desenvolvimento da esquizofrenia, mas é necessario pensar numa abordagem que abrange varios
dominios que contribuem paralelamente, como fatores culturais, familiares, individuais, do sistema
nervoso central e organicos.

Nos primeiros estudos sobre o papel ambiental na génese da esquizofrenia, salientam-se sobretudo
os trabalhos de Frieda Fromm-Reichman (1948), nomeadamente em relagdo ao conceito de “mae
esquizofrenizante”, onde a mde com o seu carécter hostil, ambivalente e sufocante constituiria o
papel principal no desenvolvimento da psicose.

Os trabalhos de Alanen (cit. em Arieti, 2014) sobre o papel ambiental no desenvolvimento da
esquizofrenia mostram como num grupo de estudo, as maes de individuos esquizofrénicos
apresentavam perturbacdes de personalidade esquizoides ou um funcionamento de tipo psicético
mais grave. Segundo o autor, os filhos de tais mées experimentaram todas as frustragcbes néo
elaboradas pelas proprias maes, assim como herdaram o peso de lacunas devidas as respostas que as
mées ndo souberam dar as proprias etapas de desenvolvimento ao longo da vida.

Bergeret (2002), na mesma linha, afirma que a psicose tem 0 seu eixo de desenvolvimento na

simbiose inicial mae-filho quando € patoldgica, quando ndo permite distingdo entre os dois seres,
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levando a uma fusdo estranguladora que impede o desenvolvimento de um Ego maduro e
estruturado. Na esquizofrenia, que para Bergeret (2002), se constitui como a maior regressdo do Ego
e da libido no espetro psicético, a mde tem que ser uma mae, usando uma terminologia
Winnicottiana, suficientemente toxica, ou seja, que apresente um conjunto de caracteristicas, como
tirania, hiper-proteccéo, vividos de culpabilidade e incapacidade de criar empatia, e ndo sé simples
caracteristicas negativas.

As ideias do psiquiatra e psicanalista argentino Jorge Garcia Badaracco aprofundam ainda mais as
dindmicas interpessoais e intrapsiquicas que ocorrem no desenvolvimento da psicose. A ideia de
fundo do pensamento da Badaracco (1986) € que a psicose tem as suas raizes em tramas relacionais
perversas; nomeadamente quando as figuras parentais estdo aquém da capacidade de lidar com as
angustias primitivas do filho e favorecer um progressivo desinvestimento da simbiose inicial; a
consequéncia disso serd um Self que ndo podera nascer e que ficara bloqueado num impasse
evolutivo sendo-se estruturado por identificacdes de tipo patoldgico. Badaracco (1986) afirma que
nesses casos, a ligacdo instituida sufocaria qualquer tipo de impulso vital do verdadeiro Self, levando
a formacédo de objetos internos que define enlouquecedores, que se sobrepdem com violéncia a um
Self ainda vulneravel, comportando uma organizacdo de tipo psicotico.

Os modelos psicodindmicos desenvolveram-se inicialmente a partir da consideracGes de Freud
que focaram-se nas vicissitudes do Ego e das pulsdes na psicose. Segundo Freud (1923), por causa
de um trauma de origem externa, o Ego retrata a prépria libido dos objetos do mundo exterior e
colapsa no Id. Na psicose, o individuo sofre pela permeabilidade que ha entre o seu mundo
intrapsiquico e o mundo exterior, encontrando-se aquém da capacidade de discriminar entre
impressdes, pensamentos e outros contelldos pertencentes a si ou aos outros (Luyten et al., 2015).

Bion (1957) identifica como traco principal da personalidade psicética a fragmentacédo e sucessiva
evacuacdo de partes de personalidade necessarias a distingdo do que € intrapsiquico e do que é
externo.

Segundo Bion (1957), a esquizofrenia teria as suas raizes tanto na utilizacdo de mecanismos de
clivagem como num conjunto de caracteristicas do individuo como emprego massivo de pulsbes
destruidoras, recusa do mundo exterior, desenvolvimento impulsivo e imaturo de relagdes objetais,
que, em fim, impedem de sair do impasse, que caracterizaria o funcionamento esquizofrénico, entre
pulsdes de vida e de morte.

O ponto de vista de Bion diferencia-se de uma linha de pensamento da psicanélise que olha para a
psicose como uma entendida nosologica autbnoma. Se para Bergeret (2002) pode-se falar de psicose

como estrutura, para Bion (1957) é necessario pensar em termos de funcionamento psicotico, ou seja,
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de prevaléncia e prevaricacdo da parte da personalidade psicética sobre a parte ndo psicética da
personalidade.

A psicologia sistémica mostra outros paradigmas relacionais e comunicacionais que podem
ocorrer em familias com individuos psicoticos. Para Selvini Palazzoli e os outros membros da escola
de Mildo (Selvini Palazzoli et al., 1975), podem-se identificar determinados padrGes de
comunicacgdo, que definem transacdes esquizofrénicas, como o berco do nascimento dos sintomas
esquizofrenicos. Esses sdo, por exemplo, a desqualificacdo de partes da mensagem do outro, a de-
confirmacdo do outro ou a propria de-confirmacdo como mandante da mensagem, que tornam
impossivel comunicar, dado que o mandante da mensagem ou ndo existe ou nao valida o que o
interlocutor comunica, deixando-o num mundo sem légica, num mundo contraditério, num mundo
paradoxal sem pontos de referéncia (Selvini Palazzoli et al., 1975). Para os autores (Selvini Palazzoli
et al.,, 1975), a vantagem secundaria de tais transacGes esquizofrénicas é a conservacdo da
homeostase familiar, isto para evitar a soliddo ou a elaboracdo de algum contetido depressivo; em um
sistema deste tipo, portanto, meta-comunicar, redefinir os papeis familiares, resolver o que néo é
resolvido, significaria perder a vantagem secundaria de ficar nesta rede patdgena, nestas simbioses
emaranhantes, cuja funcdo é, em ultima analise, de protecdo, de evitar a mudanca.

A raiz de tal conceptualizacdo afunda nas teorias do double bind do antropdlogo Gregory
Bateson,. Segundo Bateson (Bateson et al., 1956), quando existem incongruéncias entre o que €é
comunicado verbalmente e o contetdo que é transmitido ndo verbalmente, e a0 mesmo tempo é
impedido discutir sobre a contraditoriedade do que é recebido pelo interlocutor, pode-se falar de
double bind, de um vinculo patolégico que aprisiona o interlocutor, onde a vitima ndo pode obedecer
nem desobedecer, dado que, pela contraditoriedade da mensagem, ndo pode saber o que lhe é
comunicado. A cronicidade e a irreversibilidade de tais esquemas relacionais contribuiria, segundo
os autores (Bateson et al.,, 1956), para o desenvolvimento de sintomas esquizofrénicos, que
constituiriam uma tentativa de salvagdo da mordida de um contexto perverso, a Unica escolha
possivel, a Unica cadeira onde é possivel sentar-se.

E importante salientar, para respeitar a natureza de tipo pluralista deste trabalho, que uma parte da
literatura psiquiatrica ndo se identifica totalmente com tais enquadramentos.

Tais impostagdes olhariam para 0 ser como uma tabua rasa, como um agente passivo, que absorve
todas as coisas com as quais entra em contato, sem dar adequada importancia a como a
individualidade modula e filtra o que recebe pelo exterior, colocando em segundo lugar as
especificidades proprias de cada ser e os fatores endogenos implicados (Arieti, 2014).

No panorama da literatura psiquiatrica, os trabalhos de Silvano Arieti tem que ser salientados
pelas ideias inovadoras que trouxeram. Arieti (1969) descreve a esquizofrenia e o manifestar-se dos

17



seus sintomas como uma regressdo; nomeadamente, como uma progressiva regressdo teleologica e,
num sentido mais amplo, a defesas psicoticas como uma “reacdo a um estado de ansiedade
excessivo, que determina uma perturbacdo dos processos mentais mais elevados, uma paralise
funcional parcial” (Arieti, 1969, p. 642). Arieti (1969, p. 641) utiliza a o adjetivo teleoldgico porque
“a regressao € finalistica, ou seja tem como objetivo afastar a ansiedade excessiva e restabelecer o
equilibrio psiquico” e descreve 0 processo de regressdo como progressivo, porque regredindo, “o
paciente ndo se integrard a um nivel inferior, mas permanecerd desorganizado, e 0 organismo
precisara defender-se dessa desorganiza¢do com uma ulterior regressdo a um nivel ainda mais baixo,
e 0 processo repete-se como num ciclo vicioso, podendo conduzir a desorganizacdo completa”
(Arieti, 1969, p. 642).

Especificamente, Arieti (1969, p.641) fala de regressdo como regressédo a niveis de funcionalidade
inferiores, onde o “contetido dos sintomas podera replicar, de forma igual ou simbdlica, as primitivas
experiéncias ontogeneticas, e os derivados, as formas, que os sintomas assumem, podem servir-se
também de mecanismos aparecidos a niveis filogeneticamente precedentes, tentando de adaptar, na
estrutura psicoldgica do esquizofrénico, um contetido superior a um contetdo inferior”.

Arieti (1969) define a regressdo a niveis inferiores propria da esquizofrenia como utilizacdo de
um pensamento baseado ndo mais na ldgica aristotélica, mas num pensamento de tipo paleoldgico,
que se manifesta no “insight psicotico” onde Se cria uma relagdo inexistente entre determinados
eventos, chegando a concluséo, ou a realidade, que o paciente quer ver.

E interessante também salientar as criticas movidas por um outro psiquiatra italiano, Sergio Piro,
ao conceito de “paleoldgico” na esquizofrenia. Segundo Piro (1967), os aspetos paleologicos ndo
pertencem unicamente aos primitivos; sdo paradigmas préoprios a todos os seres humanos e sO a
cultura de cada época historica € que os confere aspetos diversos se comparados ao funcionamento
do ser contemporaneo. A psicose, entendida como um fendmeno de regressdo, tornaria entdo
manifestos tais contetdos paleoldgicos, que pertenciam ao mundo dos contetdos latentes (Piro,
1967).

As ideias de Sergio Piro nascem de uma corrente de pensamento chamada psiquiatria
fenomenoldgica, que tem nos seus exponentes principais o psiquiatra e filésofo Karl Jaspers. Jaspers
(1964) defendia a ideia que na esquizofrenia ndo se possa falar de fraqueza da inteligéncia, mas de
uma especifica modifica¢do das funcdes psiquicas, refletindo sobre como a esquizofrenia se coloque
em relacdo as categorias de tempo e espaco, proprias da filosofia existencialista. O seu desejo de
conferir maior “dignidade” a doenca mental vé-se também nas criticas relativas a abordagem ao
problema da doenca mental da comunidade psiquiatrica da época, quando, em 1909 comecou a
trabalhar como voluntario no hospital psiquiatrico de Heidelberg, na Alemanha.
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Os autores citados, assim como a vastissima literatura em matéria e os estudos existentes, podem
ter afunilado e restringido o campo das futuras pesquisas; por outro lado, ainda existem varios
interrogativos que devem encontrar uma resposta. As ideias mais interessantes, no estado atual,
deveram-se sempre a fusdo de pontos de vista diferentes, que ultrapassaram a dicotomia ambiente-

genes.

2.3 O desgaste psiquico no cuidador do paciente psicético

O estudo da psicose é necessariamente vinculado a ressonéncia e ao impacto em quem tem a
cargo e cuida de um familiar psicético. Nomeadamente, ao significado que € atribuido aos sintomas
evidenciados pelo familiar psicotico, como é elaborada a ambivaléncia que provoca e quais sao as
suas consequéncias, como é gerida a sobrecarga psiquica e as responsabilidades que comporta.

O conceito de desgaste psiquico no cuidador do paciente com patologia psicotica é
conceptualizado por Platt (1985, p. 1) como “presenca de problemas, dificuldades, ou adversidades,
eventos que afetam a vida das figuras significantes do paciente psiquiatrico”.

A sobrecarga psiquica inclui uma parte objetiva e outra subjetiva (Hoeing & Hamilton, 1996). A
parte objetiva abrange eventos stressantes que podem repercutir-se no nucleo familiar, como
problematicas de tipo econdmico ou problemas de saude, e comportamentos do paciente que podem
afetar negativamente o equilibrio familiar. A parte subjetiva compreende uma categoria de eventos
heterogéneos, que depende do que os familiares vivenciam como desestabilizador e stressante
(Hoeing & Hamilton, 1996).

Além disso, a nocdo de desgaste psiquico do cuidador ndo pode ndo remeter também para os
conceitos de vergonha e embaraco, se pensarmos como a sociedade € ainda muito estigmatizante em
relacdo a doenca mental e na culpabilidade e depresséo que suscita o ter a cargo um individuo do
proprio nacleo familiar com essas caracteristicas (Awad & Voruganti, 2008).

Vérios estudos mostram que cuidar de um familiar com psicose comporta sentimentos de
confusdo, medo e agressividade (Barker et al., 2001), de ndo cumprimento de objetivos (Patterson
et.al, 2005), assim como sublinham a importancia do apoio que precisa quem cuida de um filho com
psicose (Fodelmo et al., 2005).

Outros (Onwumere et al., 2008) mostram como um fator chave, a interpretacdo que é feita da
doenca a cargo, nomeadamente, sentir ter controlo sobre a doenga constitui-se como um fator
fundamental na diminuicéo das vivéncias de sobrecarga psiquica.

Igualmente, se se pretende estudar o desgaste psiquico numa familia, ndo é possivel fazé-lo
abstraindo a familia tanto do seu contexto social e outros fatores externos, como das dindmicas dos

subsistemas que a compdem (Caqueo-Urizar et al., 2014).
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Quando pensamos no conceito de sobrecarga no cuidador, é necessario coloca-lo em relacdo ao
contributo dado pela psicologia sistémica no estudo da familia, nomeadamente a sua complexidade,
os paradigmas e mecanismos de funcionamento que constituem o seu desenvolvimento, que, no caso
de serem patoldgicos, influenciardo inevitavelmente o stress que € vivenciado. O aparecimento de
uma patologia psicética obriga o cuidador e todo o sistema familiar a uma constante reorganizacdo
tanto da prépria vida como dos papéis familiares.

Em primeiro lugar, McGoldrick e Carter (1980) indicam que a familia € um aparelho emocional
relacionado também com as influéncias das geracdes passadas, que contribuem para a atual estrutura
emocional da familia. Walsh (1982) equipara a familia a um aparelho de tipo aberto, onde qualquer
mudanc¢a num membro da familia repercute-se nos outros, assim como mudancas do sistema familiar
afetam cada membro que a compde.

Togliatti e Lavadera (2002) referem-se a homeostase evolutiva, sublinhando a capacidade de
sintese do sistema familiar das suas principais pulsdes, homeostatica e favoravel a mudanca, para
indicar a aptidao a reestruturacdo perante aos eventos, sem abdicar da propria identidade e raizes.

Outro fator que pode traduzir-se em maior stress no sistema familiar, comportando entdo
repercussdes negativas no cuidador, é a difusdo ou rigidez dos confins entre os membros que
compdem o nacleo familiar. Nomeadamente, uma familia sa coloca-se no meio de um continuum
cujo alfa e 6mega sdo representados pelo emaranhamento familiar ou desinteresse e desapego entre
0s membros (Togliatti & Lavadera, 2002).

Ainda, o0 modelo circumplexo de Olson (Olson et al., 1979) sublinha a importancia das dimensdes
de coesdo e de adaptabilidade no ambito familiar: familias com niveis médios de coesdo e
adaptabilidade vivenciariam maior bem estar dado que conseguiriam conciliar a necessidade de
proximidade e suporte com as necessidade de autonomia e individualidade dos membros, adaptando-
se as necessidades sem perder a propria configuragéo.

Pensando em como o sistema familiar se adapta e molda a sua forma em relagédo a um evento
stressante, McCubbin e Patterson (1983) indicam os fatores que influenciam o processo de ajuste da
familia, como recursos existentes e que a familia consegue encontrar, estratégias de coping, impacto
dos significados familiares, crengas e percegoes.

Em relagcdo ao apoio recebido, Sluzki (1996) fala da rede social de suporte ideal, indicando a
importancia de um tamanho intermédio, que ndo seja dispersivo nem minimo, ligacdo entre os
membros média, sendo que aos extremos se traduziria em conformidade ou falta de confronto, assim
como a importancia do compromisso, reciprocidade, intimidade e apoio emocional entre 0s

membros.
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Se a psicologia sistémica mostra os esquemas relacionais ao longo dos quais o sistema familiar se
forma, e quais sdo os fatores protetores e de risco face um evento stressante, a psicologia dindmica
projeta-nos num diferente nivel de estudo.

Se pensamos no conceito de stress e desgaste no cuidador, isto tem de ser ligado também ao
conceito de representacdo mental; nomeadamente, precisamos de pensar nas repercussdes, no
cuidador, que sdo consequentes da representacdo mental do familiar em cargo, da psicose e dos seus
sintomas.

Entre os trabalhos que tentam descrever o processo de desenvolvimento das representagdes
mentais, salienta-se o conceito de internal working model of attachment. Varios autores tém se
debrucado sobre as suas influéncias no aparelho psiquico, chegando a teorizar a coexisténcia de mais
que um internal working model ao mesmo tempo.

Segundo Main, Kaplan e Cassidy (1985), a representacéo do Self que se cria na relagdo mée-filho
é a base onde se estruturard o working internal model, que funcionara como modelo de representacéao
tanto do outro tanto da relacdo com o outro.

Bretherton (1990) fala de doenga no processo de organizacao do internal working model, que se
traduz em confuséo e distorgdo na interpretacé@o das relagdes de vinculagcéo; no caso do cuidador, por
exemplo, é possivel ndo s6 que ele interprete erroneamente as mensagens na comunicagdo com o
filho, mas que devolve, por sua vez, informacOes erradas que interferirdo na constru¢do de um
internal working model das relagdes interpessoais positivo e organizado.

Ainda, Bretherton (1995) assume que a crianca desenvolva, ao longo das experiéncias, um meta-
modelo interno, um sistema unitario, que estrutura-se através da integracdo dos diferentes modelos
construidos nas relacdes de vinculacdo e que, portanto, ndo se tenha que falar de um dnico internal
working model.

Novamente, num outro ponto de vista, Sidney Blatt, Auerbach e Levy (1997) definem o conceito
de representacdes mentais como esquemas, formados por componentes conscientes e inconscientes,
cognitivas e emotivas, que se desenvolvem a partir da diade méae-bebé e, a seguir, nas experiéncias
relacionais interpessoais, que se tornam a estrutura que moldam a forma em como um individuo
pensa e representa 0s outros, assim como o proprio Self.

O comparecimento de uma patologia psicética comporta uma mudancga substancial na relacdo
com o familiar em cargo, dado que isto pode suscitar sentimentos de vergonha, culpa, agressividade,
que pode ser dirigida contra o proprio self, traduzindo-se num processo depressivo, ou contra o
familiar, que sera vivenciado como uma pessoa ma.

Se, por um lado, a representagdo mental que € feita do familiar a cargo e o significado que €

atribuido a doenca mental tém um impacto significativo no bem-estar e no stress que pode ser
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vivenciado, é necessario também incluir o contributo da psicologia da salde, sobre o conceito de
stress e coping, e a estreita ligacdo e reciproca influéncia que os dois fendmenos tém.

Como indicado por Lazarus e Folkman (1984), uma condigdo stressante, sozinha, ndo é suficiente
para causar sofrimento, sem considerar fatores como os estilos de coping utilizados, a forma como
uma pessoa filtra e absorve um evento, a medida em que sente ter controle e o significado que
atribui a uma acontecimento. Neste sentido, Lazarus e Folkman (1984, p.19) descrevem o stress
como ‘“uma relacdo entre a pessoa e 0 ambiente que é avaliada como superior aos proprios recursos
e que ameaca 0 proprio bem-estar” e ainda, que se se quer estudar o que desencadeia stress em
individuos diferentes, “nds abordamos esta questdo através do exame de dois processos criticos que
medeiam a relacdo do individuo com o ambiente: a avaliagcdo cognitiva e o coping”.

Os cuidadores que lidam com uma situacdo deste tipo encontram-se numa posicdo de alta
vulnerabilidade, e estdo expostos a uma maior probabilidade de reagir com comportamentos
desajustados, com o risco de afetar negativamente ambas as partes. Portanto, a promocdo de
estratégias de coping e suporte ativas, para as familias, constitui-se uma necessidade de primeira
ordem, uma analise que somos obrigados a fazer quando se fala de psicose.

Por outro lado, se alguns estudos, como aqueles citados no comeco deste capitulo, mostram
aspetos como a reducdo da qualidade de vida e o stress no cuidador, ultimamente o tipo de
abordagem tem mudado, e a experiéncia do cuidador tem comecado a ser conceptualizada em termos
positivos, e ndo unicamente em termos negativos (Kulhara et al., 2012). Varias pesquisas mostram
caracteristicas positivas na experiéncia do cuidador como vivéncias de realizacdo e o facto de ter
dado um sentido a doenca (Cohen et al., 2002), o valor da relacdo, do amor com o familiar a cargo,
crescimento pessoal e sentido através da experiéncia de cuidar (Farra et al., 1991).

Se isto pode indicar caminhos possiveis em dire¢cdo a um apoio melhor para as familias, para uma
diferente interpretacéo e significacdo da experiéncia do cuidar e da psicose, no futuro, sobretudo em
relacdo ao interesse que o espetro psicotico e as outras formas de neuro-diversidade despertam, e a
rigueza que nos dao; se isto se pode tornar num ulterior estimulo para mergulharmos na compreensao
dos funcionamentos mentais diferentes e extrapolar o melhor, ndo se pode negar que ainda ha muita
estrada a ter de ser percorrida em relacdo a perguntas como que espago ocupam atualmente estas
pessoas, como sao integradas, quanto é legitimada e pensada como um recurso a mente diferente de
um psicoético e a neuro-diversidade em todas as suas formas?

Se as reformas psiquiatricas do século passado abriram, finalmente, as portas para um novo modo
de pensar, para que 0 corpo e 0s sintomas destas pessoas sejam compreendidos de outra forma,

sonhando todos juntos cenarios de integracdo diferentes, ainda assistimos a uma ndo suficiente
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inclusdo na sociedade de tais individuos e a falta de suporte adequado para os familiares, de que o
desgaste e a sobrecarga psiquica que os cuidadores mostram, sdo sintomaticos.

Se no primeiro capitulo se falou da psicose na sociedade, e no segundo da sua compreensao
tentando incluir pontos de vista diferentes, no dltimo capitulo viu-se como podem ser vérios fatores
que contribuem para a sobrecarga psiquica no cuidador, como a organizacdo do sistema familiar, a
bagagem emotiva que cada um de nos traz e as suas influéncias na representacdo do familiar, e
como, por fim, o conceito de stress esté intrinsecamente ligado aos mecanismos de coping utilizados.

A literatura cientifica sobre a sobrecarga em cuidadores de familiares com psicose é bastante
vasta. Alguns estudos (Gongalves Pereira et al., 2013) mostram que as vivencias de sobrecarga
psiquica em cuidadores de familiares com psicose sdo maiores em paises do sul da Europa que em
outros paises do norte da Europa.

Esta dissertacdo propde-se como objetivo, mostrar eventuais diferencas, em termos de bem-estar,
sobrecarga psiquica e representacdo feita do familiar psicético a cargo entre Italia e Portugal.

Nomeadamente, esta dissertacdo pretende investigar trés fatores no cuidador, nomeadamente o
bem-estar psicoldgico, o desgaste psiquico e a representacdo que é feita do familiar em cargo. Tem-
se relacionado anteriormente o conceito de representacfes psiquicas as teorias do internal working
model e o desgaste psicoldégico como intrinsecamente ligado aos estilos de coping utilizados, a
avaliacdo cognitiva que é feita do fator stressor, dos mecanismos de ajustamento que a familia
utiliza, assim com o impacto e as limitagdes que o0 evento estressante comporta. Ainda, o bem-estar
psicolégico é conceptualizado como composto por seis fatores: autonomia, dominio do meio,

crescimento pessoal, relagcdes positivas, objectivos na vida e aceitacdo de si (Ryff, 1989).
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3. Obijectivos e hipodteses
Interessa-nos comparar, entre Italia e Portugal, os cuidadores quanto a forma como encaram 0s
seus familiares a cargo com doenca psicotica. Procura-se também esclarecer o nivel de desgaste e
bem-estar de cuidadores de pacientes psicoticos italianos e portugueses. Prevé-se que a qualidade das

representacdes influencia o nivel de desgaste e bem-estar dos cuidadores dos pacientes.

Hipoteses:

H1 — O nivel de desgaste e bem-estar irdo correlacionar-se negativamente.

H2 — Espera-se que quanto mais negativa for a representacdo do familiar a cargo maior serd o
desgaste no cuidador.

H3 — Espera-se que quanto mais negativa for a representacdo do familiar a cargo menor serd o
bem-estar do cuidador.

H4 — As representacdes de pena produzem maior variancia no nivel de desgaste no cuidador.

H5 — As representacdes de pena produzem maior variancia no nivel de bem-estar do cuidador.
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4. Metodologia
Este capitulo descreve o processo de investigacdo utilizado, a escolha dos questionérios, a

metodologia estatistica utilizada e a caracterizacdo sociodemografica da amostra.

4.1 Desenho de investigacao

O presente estudo caracteriza-se por ser exploratorio, de tipo quase experimental, por ndo ser
possivel manipular as variaveis, visando estudar relacfes entre os tipo de representacdes e a situacao
psicoldgica do cuidador, bem como comparar dois paises.

Vo ser realizadas andlises de tipo quantitativo, e o presente estudo baseia-se na utilizacdo de
questionarios de autorrelato como instrumento de recolha de dados.

A utilizacdo de uma metodologia de tipo quantitativo é uma forma de conseguir conhecimentos
através de paradigmas gerais transversais a grandes populagdes, com a finalidade de poder

generalizar os resultados e explicar determinados eventos (Szyjka, 2012).

4.2 Procedimento de recolha de dados

A amostra deste estudo foi recolhida por conveniéncia, dado que foi selecionada uma amostra da
populacdo acessivel, e é composta por cuidadores, todos maiores de idade, de familiares com
diagnostico de psicose em Itélia e Portugal.

Em relacdo aos critérios de inclusdo e exclusdo, foram escolhidos, segundo os critérios do DSM-
V (American Psychological Association, 2013), cuidadores de familiares com psicose ou perturbagéo
bipolar diagnosticada, assim como foram também incluidos outros quadros clinicos no caso em que
manifestou-se uma clara sintomatologia de tipo psicético,.

Foram excluidos os casos de psicoses induzidas por substancias e/ou drogas, ou de perturbacdo de
personalidade esquizotipica, sendo que estes Ultimos dois casos séo demasiado heterogéneos com 0s
restantes casos incluidos.

Os participantes a este estudo foram facilitados pela colaboracdo de vérias instituicGes e
associagdes de familiares.

Os pedidos de autorizacédo as instituicbes colaboradoras para a recolha de dados (Anexo I), em
Itdlia, foram dirigidos & direcdo dos Centros de Saude Mental 29 e 30, e do Departamento de
Psiquiatria do Hospital Don Bosco. As trés instituicdes sdo da cidade de Népoles.

A recolha dos dados em Italia foi feita no més de Junho, onde teve de deslocar-me por duas
semanas.

Em Portugal, na cidade de Lisboa, foi dirigido o pedido de autorizacdo as dire¢des da Clinica
Psiquiatrica de Sao José (Anexo 1) da Casa de Saude do Telhal. Os contactos dos outros cuidadores
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foram me facilitados pelas seguintes associacfes: a Federacdo Portuguesa das Associacfes das
Familias de Pessoas com Experiéncia de Doenca Mental, o0 Grupo de Intervencdo e Reabilitagcdo
Activa, 0 Grupo de Ac¢do Comunitéria, a Associacdo para o Estudo e Integracdo Psicossocial, a
Associacdo Comunitaria da Amadora para Reabilitagdo Psico-Social, a Associacdo Familiares e
Amigos Utentes Clinica Psiquiatrica Sdo José, o Centro de Integracdo Comunitaria Associacao de
Familiares e Amigos de Pessoas com Doenca Mental.

Foi dada para cada participante (Anexo 1) uma carta de apresentacdo do projeto e uma folha para
a assinatura do consentimento informado.

A compilacdo da maioria dos questionarios foi feita em presenca do psicologo investigador, e nos
restantes casos gracas ao apoio dos profissionais de saude das associa¢cbes mencionadas antes, que
entregaram-me 0s questionarios ja preenchidos.

Foi sempre explicado, antes da compilacdo dos questionarios, que a participacdo ao estudo é
totalmente voluntaria e anénima, assim como que sera garantida a total privacidade dos nomes dos

participantes e enviada uma copia do estudo para quem estiver interessado.

4.3 Caracterizacao da amostra

A amostra € composta por 38 cuidadores de nacionalidade italiana (53.5%) e 33 (46.5%) de
nacionalidade portuguesa, com um N total de 71 cuidadores. Dos participantes na amostra total, 20
séo de sexo masculino (28.2%) e 51 de sexo feminino (71.8%), com idades compreendidas entre 20 e
85 anos, com uma idade média de 61 anos (DP = 13.17). Quanto ao grau de parentesco com o
familiar psicotico a cargo, a maioria dos cuidadores sdo mde ou pai do paciente (n = 34; 47.9%),
seguido de irmdo ou irméd (n = 24; 33.8%). Apenas 7 dos cuidadores sao marido ou esposa (9.9%), 3
séo filho ou filha (4.2%) e os restantes 3 sd@o uma tia um cunhado e uma madrinha.

Desta amostra 24 frequentaram o ensino superior (33.8%), 22 o ensino secundario (31%), 12 o
terceiro ciclo do ensino béasico (16.9%), e 9 o primeiro e secundo ciclo do ensino basico (12.7%).
Outros 4 cuidadores ndo especificar o proprio nivel de escolaridade.

Em média, os cuidadores desempenharam este papel ha 21 anos (DP = 11.67), com um minimo de
um ano, e um maximo de 53 anos.

O familiar psicotico a cargo teve em média 4 internamentos (M= 3.66; DP= 5.26), sendo que 0
numero maximo de internamentos foi 30 e 0 minimo 0.

66 cuidadores (93%) indicaram que o familiar toma medicamentos antipsicoticos e 5 cuidadores
(7%) indicar que o familiar ndo esta medicado.

Nesta amostra, a duracdo da sintomatologia psicética tem em média 24 anos (M=24.27; DP=

12.95), como um minimo de 2 anos e um maximo de 57 anos.
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Nesta amostra 36 cuidadores indicaram que o familiar a cargo tem um diagnostico de
esquizofrenia (50%), 18 cuidadores cujo diagndstico do familiar em cargo € de Perturbacédo Bipolar
(25%), 15 cuidadores com diagnostico do familiar em cargo de psicose (21.1%), um caso de
depressdo major com sintomatologia psicotica, e um caso de perturbacdo borderline com

descompensacao psicotica.

4.3.1 Amostra Italiana.

A amostra italiana é composta por 38 cuidadores, dos quais 11 s&o de sexo masculino (28.9%) e
27 de sexo feminino (71.1%), com idades compreendidas entre 20 e 85 anos, com uma idade média
de 60 anos (M= 60.45;DP = 14.38).

Quanto ao grau de parentesco com o familiar psicotico a cargo, a maioria dos cuidadores sdo mae
ou pai do paciente (n = 17; 44.7%), seguido de irm&o ou irma (n = 13; 34.2%). Apenas 6 dos
cuidadores sdo marido ou esposa (15.8%), e 0s restantes sdo uma tia e um cunhado.

Desta amostra 4 frequentaram o ensino superior (10.5%), 14 o ensino secundario (36.8%), 11 o
terceiro ciclo do ensino bésico (28.9%), e 7 o primeiro e secundo ciclo do ensino basico (18.4%).
Outros 2 cuidadores ndo se enquadraram nestas 4 categorias.

Em média, os cuidadores desempenharam este papel ha 18 anos (M= 18.45; DP = 10.49), com um
minimo de um ano, e um maximo de 45 anos.

O familiar psicotico a cargo teve em média 3 internamentos (M= 2.97; DP= 4.74), sendo que o
numero maximo de internamentos foi 20, e 0 minimo 0.

Todos os 38 cuidadores indicaram gque o familiar toma medicamentos antipsicéticos.

Nesta amostra, a duracdo da sintomatologia psicotica tem em média 20 anos (M=20.26; DP=
9.48), como um minimo de 2 anos € um méaximo de 45 anos.

Nesta amostra 15 cuidadores indicaram que o familiar em cargo tem um diagnéstico de
esquizofrenia (39.5%), 13 cuidadores que diagnostico do familiar em cargo é de Perturbacéo Bipolar
(34.2%), 8 cuidadores que o diagndstico do familiar em cargo é psicose (21.1%), nomeadamente
uma psicose organica com sindrome triplo X, uma psicose organica ndo especificada, quatro psicoses
organicas com deficit cognitivo, uma psicose dissociativa, uma psicose organica com perturbacao do
comportamento ndo especificada; e, por fim, um caso de depresséo major com sintomatologia

psicotica e um caso de perturbagdo borderline com descompensacdes psicoticas .
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Média

4.3.2 Amostra Portuguesa.

A amostra portuguesa € composta por 33 cuidadores, dos quais 9 sdo de sexo masculino (27.3%) e
24 de sexo feminino (72.7%), com idades compreendidas entre 32 e 79 anos, com uma idade média
de 62 anos (M= 61.79; DP = 11.81).

Quanto ao grau de parentesco com o familiar psicotico a cargo, a maioria dos cuidadores sdo méae
ou pai do paciente (n = 17; 51.5%), seguido de irmao ou irma (n = 11; 33.3%). Apenas 3 séao filho ou
filha (9.1%) e os restantes cuidadores sdo uma esposa e uma madrinha.

Desta amostra 20 frequentaram o ensino superior (60.6%), 8 0 ensino secundario (24.2%), 1 o
terceiro ciclo do ensino basico (3%), e 2 o primeiro e secundo ciclo do ensino basico (6.1%). Outros
2 cuidadores ndo se enquadraram nestas 4 categorias.

Em média, os cuidadores desempenharam este papel ha 23 anos (M= 23.36; DP = 12.53), com um
minimo de 2 anos, e um maximo de 53 anos.

O familiar psicotico a cargo teve em média 4 internamentos (M= 4.45; DP= 5.76), sendo que o
numero maximo de internamentos foi 30, e 0 minimo 0.

28 cuidadores (84.8%) indicaram que o familiar toma medicamentos antipsicéticos e 5 cuidadores
(15.2%) indicaram que o familiar ndo estd medicado.

Nesta amostra, a duracdo da sintomatologia psicotica tem em média 29 anos (M=28.88; DP=
14.9), como um minimo de 3 anos e um maximo de 57 anos.

Nesta amostra 21 cuidadores indicaram que o familiar em cargo tem um diagnéstico de
esquizofrenia (63.6%), 5 cuidadores cujo diagndstico do familiar em cargo é de Perturbacdo Bipolar

(15.2%), 7 cuidadores com diagndstico do familiar em cargo de psicose (21.2%).

Grafico 1. Média da duracédo da doenca do familiar, da duracéo do papel de cuidador e de

idades dos cuidadores, em Itélia e em Portugal.
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4.4 Instrumentos de recolha de dados

Sendo que esta dissertacdo pretende investigar trés fatores no cuidador, que sdo o bem-estar
psicoldgico, o desgaste psiquico e a representacdo que é feita do familiar em cargo, o0s instrumentos
escolhidos foram, além que um questionario Sécio-demografico, o questionario The Zarit Burden
Interview (Zarit, Reever & Bach-Peterson, 1980), o questionario Psychological Well Being Scale de
Carol Ryff (1989), e um questionario sobre a representacdo que o cuidador tem do paciente
psicotico, criado em conjuntos as orientadoras deste estudo. Os questionarios The Zarit Burden
Interview e Psychological Well Being Scale foram escolhidos ndo unicamente pelas varidveis que
medem, mas também porque estdo validados tanto na versdo italiana que portuguesa, permitindo a

realizacdo deste estudo de comparacéo.

4.1 Questionario Socio-demografico.

O Questionario Sécio-demografico (Anexo I11) foi utilizado para obter a informacéo necessaria a
caracterizacdo da amostra. As informacdes recolhidas sdo relativas ao sexo, a idade, ao grau de
parentesco com o familiar psicotico a cargo, a nacionalidade, a escolaridade, ha quanto tempo €
desempenhado o papel de cuidador, ao nimero de internamentos do familiar psicético a cargo, se 0
familiar psicotico a cargo toma, ou ndo, medicamentos, o diagnoéstico do familiar com psicose e a

duracdo da doenca.

4.2 The Zarit Burden Interview.

Esta escala foi utilizada na versdo de 22 itens tanto na verséao italiana (Chattat et.al, 2011) que
portuguesa (Gongalvez-Pereira & Zarit, 2014); a versdo original € de 29 itens (Zarit, Reever, &
Bach-Peterson, 1980).

A escala € um instrumento de autorrelato, a apresenta uma escala de Likert com cinco niveis de
resposta.

O objetivo da escala ¢ medir as vivencias de sobrecarga no cuidador em relagdo a que
consequéncias tem na sua vida a doenga do familiar a cargo (Gongalvez-Pereira & Zarit, 2014).

Este instrumento correlaciona significativamente os sintomas psicopatoldgicos, a saude do
caregiver e o seu estado psiquico, que sdo os 3 fatores que constituem a sobrecarga psiquica;
nomeadamente qualidade da relacdo entre caregiver e quem € cuidado, expectativas de autoeficacia
do caregiver e o impacto que tem no caregiver o ter em cargo um familiar a cargo (Zarit, Reever, &
Bach-Peterson, 1980).

Este instrumento foi traduzido, adaptado e validado para portugués de Portugal (Goncgalvez-
Pereira & Zarit, 2014), e, o estudo, indica que em termos de fiabilidade o alpha de Cronbach (o =

29



0.88) é indicador de uma consisténcia interna boa, e um excelente coeficiente de correlacdo
intraclasse de 0.93 . No caso da escala traduzida e validada em Italia (Chattat et.al, 2011) o Alfa de
Cronbach de 0.90 indica uma consisténcia interna muito boa.

A escala encontra-se traduzida e validade em Espanha e no Brasil (Gongalvez-Pereira & Zarit,
2014), e ainda, traduzida em chines, francés, japonés (APA, 2019).

4.3 Escala de bem estar psicoldgico.

A escala de bem estar psicoldgico (Ryff, 1989) é um instrumento de autorrelato, com uma escala
de Likert de seis niveis de resposta.

A autora (Ryff, 1989) individua, na construcdo do instrumento, sei dimensdes a base do bem
estar psicoldégico num individuo: autoaceitacdo, como caracteristica central para o funcionamento
psicologico positivo; relacdes positivas com os outros, sendo que a capacidade de amar e a
intimidade sdo concebidos como centrais para a saide mental; autonomia, nomeadamente locus de
controle interno e individuacdo sdo os pressupostos para a liberdade do ser humano; dominio do
meio, como capacidade de criar; objetivos na vida, como crenc¢as e objetivos que dao sentido &
prépria existéncia; crescimento pessoal, como necessidade de cada ser de realizar o proprio potencial
latente.

As consideracfes sobre o conceito de bem estar de Carol Ryff tém tentado sintetizar a literatura
existente anteriormente, que tentou descrever quais sdo os paradigmas a base do bem estar de cada
individuo. Entre toda a literatura, salientam-se as ideias de psic6logos humanistas, como amor e
intimidade (Fromm, 1986) interesse para a vida (Fromm, 1996), individuacdo (Jung, 1991).

Tal escala foi criada pela autora a partir de respostas, dadas por alguns participantes, que
correspondessem as definicdes tedricas das seis dimensdes da escala, quando aplicaveis a ambos 0s
sexos e a todos os niveis de idade; e, a seguir, escolhidas quando claramente representativas dos
dominios que constituem a escala (Ruini et.al, 2003).

Este instrumento foi validado para Portugal (Novo, Silva & Peralta, 1997); os resultados dos
coeficientes de alpha de Cronbach variam entre .74 e .86 para as seis escalas, e .93 para o0 conjunto
das escalas, apontando uma consisténcia interna adequada das diversas medidas (Novo, 2003). Na
versdo italiana (Ruini et al., 2003) destacam-se coeficientes de correlacdo teste-reteste significativos
para as seis dimensfGes da escala, mas ligeiramente mais fracos em relagdo aos dominios de
autonomia e dominio do meio (Autonomia: 0.21; Dominio do meio: 0.31; Crescimento Pessoal: 0.78;

Relacdes Positivas: 0.81; Objetivos na Vida: 0.81; Autoaceitacdo: 0.81).
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4.4 Escala de representacéo que o cuidador tem do paciente psicotico

O questionario (Anexo 1V) foi criado em conjunto as orientadoras desta dissertacdo, sendo que
ndo foi encontrado nenhum instrumento, validado, que pudesse dar informacgdes uteis sobre os
dominios que se pretendiam avaliar. Isto €, tentar investigar o tipo de representacdo feita pelo
cuidador do familiar com psicose a cargo, nomeadamente se destaca-se uma representacao positiva,
de pena ou negativa do familiar.

O questionéario foi inspirado no trabalho de Tower e Chadwick (1995) que indicam duas
representacdes do Self, poor me e bad me, como base de dois tipos de paranoia; nomeadamente
individuos com um autoconceito poor me tenderiam a ver 0s outros como mas pessoas e culpa-los,
pensando de ser vitimas de conspiracdes pelos outros sem racdo; individuos com um tipo de paranoia
bad me véem-se como maus individuos, e por isso é normal que os outros querem fazer-lhe mal.

Em linha com as consideragdes sobre o conceito de working internal model mencionadas no
terceiro capitulo da fundamentacdo tedrica, o que era pretendido é definir alguns paradigmas, a
serem estudados, em relacdo a como os cuidadores representam os familiares a cargo. Por isso, com
inspiracdo nos paradigmas poor me e bad me, foi decidido transforma-los em poor he, bad he, e foi
adicionado um outros construto, good he, comportando portanto, como dimensdes a serem avaliadas,
representacdes positivas, de pena ou negativas do familiar em cargo.

Ainda, o instrumento foi construido com inspiracdo no questionario The Evaluative Beliefs Scale
(Chadwick, Trower & Dagnan, 1999). Sendo que o questionario (Chadwick, Trower & Dagnan,
1999) mede trés dimensdes, nomeadamente como um individuo acha que os outros o avaliam, como
um individuo avalia o préprio Self e como avalia 0s outros, as perguntas relativas ao tltimo dos trés

dominios indicados foram de orientacdo para o desenvolvimento do questionario deste estudo
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5. Resultados
5.1 Procedimento de analise de estatistica
Todas as andlises estatisticas foram desenvolvidas com recurso ao IBM SPSS Statistics 25. Em
primeiro lugar foi feita uma analise preliminar dos dados, e a seguir foi criada a base de dados,

nomeadamente das variaveis proprias aos questionarios do estudo.

5.2 Escala Representacdo do familiar psicético a cargo

5.2.1 Anélise de consisténcia interna.

A analise de consisténcia interna mostra que este instrumento tem uma consisténcia interna fraca
(0=0.458), sendo que todos os itens estdo a contribuir para este resultado, a excegdo do item 1, 2 e 3.

A escala tem uma média de 18 e um desvio padréo de 5 (M=17.70; DP=4.92).

5.2.2 Andlise fatorial.

Foi feita uma analise fatorial onde foram extraidos trés fatores que expressam a estrutura
convergente com a construcgao do instrumento

O método de Analise Fatorial é adequado para o tratamento dos dados. O valor da medida KMO
(Kaiser-Meyer-Olkin de adequacdo de amostragem) de 0.654 mostra uma boa adequacdo. O teste de
esfericidade de Bartlett mostrou uma boa adequacao do método de Analise Fatorial para o tratamento
dos dados (p < 0.01).

Segundo o critério de Kaiser, foram extraidas as componentes com valores proprios superiores a
unidade, pelo que foram extraidas trés componentes que combinam os diferentes itens avaliados
pelos individuos e que explicam cerca de 64% da variancia global.

Estes trés componentes remetem para trés dimensOes tematicamente distintas: representacédo
positiva, de pena e negativa do familiar psicotico a cargo (0=0.332, a=0.753 e a=0.733,
respetivamente). Portanto, a primeira dimensdo apresenta um o nao aceitavel, por outro lado, a
segunda e a terceira dimensao mostram um o razoavel.

Além disso, podemos verificar que o item 2 da escala de representacfes do familiar a cargo satura
simultaneamente nas representacdes de pena e representacfes positivas.

A percentagem de variancia explicada pelos fatores comuns é maior que 50% em todos 0s casos,
sendo o item 3 0 que estd menos relacionado com as outras variaveis. As variaveis apresentam um

bom poder de explicacao.
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5.3 Comparacao amostra italiana e portuguesa

5.3.1 Escala de sobrecarga de Zarit.

Na escala de sobrecarga psiquica de Zarit, ndo ha diferencas significativas entre a média da
amostra portuguesa (M = 2.09) e da amostra italiana (M = 1.75), t(69) = -1.662, p = 0.101.

5.3.2 Escala de Bem-Estar Psicoldgico.
Na escala de bem-estar psicologico, ha diferencas significativas entre a média da amostra
portuguesa (M = 4.56) e da amostra italiana (M = 4.15), t(69) = -2,66, p = 0.01, no sentido em que

0s portugueses mostram niveis de bem-estar psicoldgico superiores aos italianos.

5.3.3 Escala de representacao que o cuidador tem do paciente psicotico.

Na escala de representacdo que o cuidador tem do paciente psicotico, ndo ha diferengas
significativas entre a média da amostra portuguesa (M = 1.86) e da amostra italiana (M = 2.06), t(69)
= 1.625, p = 0.109. Portanto, os cuidadores portugueses e italianos mostram representacfes
semelhantes.

Quando analisados os fatores da escala separadamente, verificam-se diferencas significativas
entre a amostra italiana e a amostra portuguesa unicamente na dimenséo de representacdes negativas,
t(57,458) = 2,595, p = 0,012 (Muaiia = 1,44; Mportugal = 0,86).

As representacOes positivas (t(69) = 0,857, p = 0,395) e de pena (t(69) = -0,442, p = 0,66) nédo

mostram diferencas significativas.

5.4 Analise das correlacdes

Uma vez que ndo apareceram diferencas significativas entre as duas amostras, comparando tudo
de forma global, verifica-se uma correlagdo negativa entre a escala de sobrecarga e a escala de bem-
estar (r = -0.262, p = 0.027), pelo que se confirmou a H1. Ou seja, a medida que o nivel de
sobrecarga aumenta o nivel de bem-estar diminui. Além disso, verifica-se uma correlagdo positiva
entre a escala de sobrecarga e as dimensdes 2 (r = 0.364, p = 0.002) e 3 (r = 0.391, p = 0.001) da
escala de representacdes, pelo que quanto maior o valor de representacfes de pena e maior o valor de
representacOes negativas, mais elevada € a sobrecarga sentida pelo cuidador.

Verifica-se ainda uma correlagdo negativa entre a escala de bem-estar e a dimensao 3 da escala de
representacdes (r = -0.477, p < 0.001), pelo que a medida que as representacdes negativas do familiar
a cargo diminuem o nivel de bem-estar aumenta.

Além disso, a dimensdo 1 esta negativamente correlacionada com a dimensédo 3 (r = -0.249, p =
0.036), ou seja, quanto maior o nivel de representacfes positivas o cuidador tem do familiar a cargo
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menor o de representacGes negativas, 0 que mostra que o instrumento esta a medir de facto duas

dimensdes opostas.

5.5 Analise das regressdes

Procedemos a andlise utilizando regressfes para determinar o grau em que a escala de
representacdes do cuidar de um familiar psicético a cargo influencia o bem-estar psicologico e a
sobrecarga psiquica.

Os resultados da analise mostram que a escala de representacfes ndo é um preditor significativo
do bem-estar (F= 1.48, p= 0.13), nem da sobrecarga psiquica (F= 0.58, p= 0.91). Nesse sentido,
decidiu-se usar os fatores da escala de representacfes separados.

A andlise de regressdo linear, utilizando como preditores a duracdo do papel de cuidador, a
duragéo da doenca e os trés fatores da escala de representagdes (representacées positivas, de pena e
negativas) mostrou que apenas o segundo (t = 2.61, p = 0.011) e terceiro (t = 2.98, p = 0.004) fatores
da escala de representacdes sdo preditores significativos da sobrecarga. Confirmou-se, assim, a H2 e
a H4. Ou seja, quanto mais negativa for a representacdo do familiar a cargo maior é o desgaste do
cuidador e as representacGes de pena produzem maior variancia no nivel de desgaste sentido pelo
cuidador. Especificamente, a representacao negativa do familiar a cargo explica o aumento de 0,283
da variancia da escala de sobrecarga, e o fator representacdo de pena explica o aumento de 0,226 da
variancia da sobrecarga psiquica do cuidador. Ainda, observou-se que o efeito da variavel duracdo do
papel de cuidador na sobrecarga é parcialmente significativo (t = 1.776, p = 0.08), pelo que quantos
mais anos no papel de cuidador, maior a sobrecarga psiquica, sendo que esta aumenta 0.021 por ano.

Quanto a escala de bem-estar, apenas o terceiro fator da escala de representacdes, ou seja, a
representacdo negativa do familiar a cargo, € um preditor significativo do bem-estar (t = -3,96, p <
0,001), confirmando assim a H3. A medida que a representacdo negativa do familiar a cargo
aumenta, o bem-estar do cuidador diminui 0,302. A H5 néo se confirmou.

Portanto, tanto em relacdo ao desgaste no cuidador como ao seu bem-estar, nem a duragdo da
doenca do familiar a cargo nem o primeiro fator da escala de representacOes (representacées
positivas) sdo preditores significativos.

Num segundo passo, em que se incluiu a varidvel de interagdo entre a duracdo do papel de
cuidador e a duracdo da doenga do familiar a cargo, apenas o segundo (t = 2.78, p = 0.007) e terceiro
(t = 3.02, p = 0.004) fatores da escala de representacdes sdo significativos a predizer a sobrecarga
psiquica do cuidador.

Ainda, aplicando 0 mesmo passo numa regressdo com a variavel dependente bem-estar no

cuidador, os resultados mostraram que apenas o terceiro fator das representacBes é um preditor
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significativo do bem-estar, pelo que a adi¢do da variavel de interacdo entre a duracdo do papel de
cuidador e a duracdo da doenca néo foi significativa e ndo fez diferenca nos resultados.

Por fim, decidiu-se fazer uma anélise de regressdo suplementar com a variavel dependente bem-
estar e os preditores desgaste psiquico do cuidador, duracdo da doenga do familiar e duracdo do
papel de cuidador. Esta analise mostrou que o desgaste sentido pelo cuidador € um preditor
significativo do seu bem-estar (t = -2.29, p = 0.025), pelo que quanto maior o desgaste psiquico
menor o bem-estar do cuidador, sendo que este diminui 0,215 por cada ponto que o desgaste
aumenta.

As variaveis utilizadas nas regressdes foram previamente centradas.
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6. Discussao dos resultados

A escala de representacao que o cuidador tem do paciente psicético, embora mostre uma estrutura
fatorial e um poder explicativo interessante, precisa de aperfeicoamento no nivel da consisténcia
interna do primeiro fator, ao contrario do segundo e o terceiro que tem um bom poder explicativo.

A andlise Fatorial da escala de representacdo que o cuidador tem do paciente psicético mostrou
que o instrumento divide-se em trés componentes que remetem para as trés dimensdes tematicamente
distintas: representacdo positiva, de pena e negativa do familiar psicético a cargo. Novamente, a
dimensdo de representacbes positivas (itens 1, 2 e 3) mostrou um Alfa que precisa de
aperfeicoamento, pelo que em estudos futuros dever-se-ia criar novos itens para melhorar a qualidade
do primeiro fator. Podemos verificar que o item 2 (“Ele/ela merece o meu amor™) da escala satura
simultaneamente nas representacOes de pena e representacbes positivas. Assim, futuramente
deveriamos olhar ao significado semantico e a construcdo deste item de forma a melhora-lo, no
sentido de remeter para apenas uma das dimensdes de representacdes. Por exemplo, para as
representacOes positivas, em vez de usar “Ele/ela merece o meu amor”, optar por “Ele/ela consegue
alcangar o amor dos outros” ou “Ele/ela consegue criar intimidade com os outros”. Possiveis
sugestdes de melhoria para o item 1 (“Ele/ela seja um recurso para a minha vida”) seriam “Ele/ela é
uma pessoa que contribui para a minha vida” e “Ele/ela ¢ uma pessoa que acrescenta significado a
minha vida”. O item 3 também poderia ser melhorado se, em vez de utilizar “Ele/ela possui 0S
recursos para ultrapassar as dificuldades”, utilizar “Ele/ela € autonomo/a” ou “Ele/ela consegue lidar
com as dificuldades que surgem no dia-a-dia”.

N&o se verificaram diferencas significativas entre a amostra italiana e a amostra portuguesa em
relacdo ao desgaste e a escala de representacdes, sendo que apenas na dimensdo de representagoes
negativas se verificou diferencgas significativas, no sentido em que a amostra italiana mostrou mais
representacdes negativas que a amostra portuguesa.

Este resultado pode-se encaixar numa perspetiva europeia mais ampla, sendo que alinha-se a
outros estudos que mostraram que as vivencias de sobrecarga psiquica nos cuidadores de familiares
com psicose sdo maiores em paises do sul da Europa que em outros paises do norte da Europa
(Goncalves Pereira et al., 2013).

Verificou-se que a escala de sobrecarga e a escala de bem-estar estdo negativamente
correlacionadas (H1), pelo que a medida que o nivel de sobrecarga do cuidador aumenta o nivel de
bem-estar diminui. Este resultado é em linha com outros estudos (Anum & Dasti, 2016) que mostram
essa correlacdo negativa. Além disso, verificou-se que quanto maior as representacfes de pena e
representacfes negativas mais elevada é a sobrecarga sentida pelo cuidador. Por outro lado, a medida
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que o nivel de bem-estar aumenta as representacdes negativas do familiar a cargo diminuem. Estes
resultados sdo inovadores, na medida em que apresentam uma nova perspetiva que nao tem sido tida
em conta em estudos anteriores.

A andlise de regressdo mostrou que apenas as representacdes de pena e as representagdes
negativas do familiar a cargo sao preditores significativos da sobrecarga psiquica do cuidador (H2 e
H4). Ou seja, quanto mais negativa for a representacdo do familiar a cargo maior é o desgaste do
cuidador e as representacGes de pena produzem maior variancia no nivel de desgaste sentido pelo
cuidador. A medida que as representacbes de pena e as representagdes negativas aumentam, a
sobrecarga psiquica sentida pelo cuidador é maior.

Quanto ao bem-estar do cuidador, verificou-se que a representacdo negativa do familiar a cargo é
um preditor significativo (H3), ou seja, quanto mais negativa for a representacdo que o cuidador
possui acerca do familiar a cargo, menor o seu bem-estar.

Em suma, conclui-se que a sobrecarga psiquica e o bem-estar dos cuidadores dependem
principalmente de fatores latentes, como as representacdes feitas da doenca, e ndo

sociodemogréficos, tal como refere, por exemplo, Onwumere (Onwumere et al., 2008).
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7. Concluséo e linhas de trabalho futuro

Sendo que as representacdes tem esse valor preditivo, torna-se importante estuda-las com mais
intensidade.

Parece que as representacdes positivas ndo influenciam o bem-estar e a sobrecarga psiquica. Ou
seja, mesmo que o cuidador tenha uma representacdo positiva do familiar a cargo, isso ndo influencia
0 seu bem-estar e a sua sobrecarga. Pelo contrario, as representacdes negativas do familiar sdo
determinantes do bem-estar e da sobrecarga vivenciados pelo cuidador, e as representacdes de pena
sdo determinantes apenas da sobrecarga psiquica. Assim, torna-se relevante trabalhar na intervengéo
com os familiares dos psicoticos na elaboracdo da representacdo que € feita da sintomatologia
psicotica, sobretudo as representacdes negativas que o cuidador pode ter do seu familiar a cargo, dos
seus delirios, das suas descompensacdes e, como indica Arieti (2014), do seu estar diferentemente no
mundo.

Por isso, o papel do psicologo torna-se relevante na possibilidade de elaborar e repensar as
representacdes que os cuidadores fazem dos seus familiares psicoticos a cargo, com o objetivo de
prevenir a sua sobrecarga psiquica, promovendo um maior bem-estar, através de uma visdo diferente
da sintomatologia psicotica do familiar.

Ainda, sendo que viu-se que a sobrecarga e o bem-estar dependem principalmente de fatores
latentes e ndo sociodemograficos, pode-se concluir que o psicélogo possui um papel ainda mais
importante e ativo na intervengdo com os cuidadores.

Em ultima analise, podemos concluir que somos essencialmente seres simbdlicos, no sentido em

que a nossa experiéncia interna depende principalmente do significado que atribuimos aos eventos.
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Anexo | - Carta de pedido as instituicdes cooperantes.
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Alla cortese attenzione del Responsabile dsm asl nal centro Dottor Fedele Maurano

Egregio Dottor Fedele Maurano,

lo, Marco Ciambellini, alunno dell’Universita di Lisbona, del corso di laurea magistrale in
psicologia clinica, sto realizando una tesi di laurea magistrale com il tema “ Rappresentazione e
logoramento psichico del caregiver del paziente psicotico: uno studio di comparazione tra Italia e
Portogallo”, orientata dai Professori Ana Sofia Medina e Maria Teresa Ribeiro, con 1’obiettivo di
comprendere il benessere e la salute dei familiari che appoggiano pazienti con patologia di tipo
psicotico. L’obiettivo di tale tesi di laurea ¢ studiare le dinamiche proprie a come sia rappresentata e
vissuta la presenza di un membro com una patologia psicotica nel contesto familiare, e le
ripercussioni che avvengono in termini di stress psicologico nel suo caregiver. La tesi di laurea avra
come obiettivo comparare caregivers di familiari com psicosi diagnosticata tra 1’Italia e il Portogallo,
per studiare se ci saranno o meno eventuali differenze. Cio che si spera & che i risultati di tale studio
possano essere clinicamente utili come prevenzione e appoggio per i caregivers di familiari con
patologia psicotica. In tale senso, speriamo di poter contribuire con tale tesi di laurea per dare
maggiore appoggio alle famiglie.

Sara chiesto ai partecipanti di rispondere a dei questionari, in una unica sessione di circa 30
minuti, con la presenza dello psicologo ricercatore.

Gli strumenti psicometrici utilizzati saranno : un questionario sociodemografico per la raccolta dei
dati demografici dei caregivers, la Scala di Benessere Psicologico, la Scala del sovraccarico del
caregiver Zarit e un questionario sulla rappresentazione del prendere cura del familiare psicotico a
carico. Tutti i documenti sono allegati nelle pagine successive.

La partecipazione ¢ volontaria e sara garantito I’anonimato e la confidenzialita dei dati raccolti;
non ci sara nessun tipo di inclusione dei nomi dei partecipanti. Alla fine dello studio sara inviata alle
istituzioni dove sono stati raccolti i dati una sintesi dei risultati globali della ricerca. In relazione alla
trasmissione dei risultati ai partecipanti, sara fatta, se i partecipanti lo richiederanno, attraverso
I’email dello psicologo ricercatore, marcociambellini@gmail.com, o i1 partecipanti potranno avere
accesso alla mia tesi di laurea attraverso 1’archivio di tesi online dell’Universita di Lisbona.

Per tale studio, sollecito la possibilita di collaborazione tramite la facilitazione dei contatti con i
caregivers di familiari con qualsiasi tipo di patologia psicotica, secondo i criteri del DSM-V,
escludendo il disturbo di personalita schizotipico e il disturbo di personalita psicotico indotto
dall’utilizzo di sostanze/medicinali.

Ringrazio gia da adesso la Sua disponibilita e collaborazione per la realizzazione di tale tesi.

Rimango a disposizione per qualsiasi dubbio.
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Exmo. Senhor Director Pedro Varandas,

Eu, Marco Ciambellini, aluno da Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa, estou a
realizar uma dissertacdo de mestrado com o tema “Representacdo e desgaste psiquico no cuidador
do paciente psicotico: um estudo de comparagdo entre Italia e Portugal”, orientada pelas Professora
Ana Sofia Medina e Maria Teresa Ribeiro, com objetivo de compreender o bem-estar e a satde dos
familiares que apoiam pacientes com patologia psicotica.

O objetivo deste trabalho de dissertacdo é estudar as dindmicas proprias de como € representada e
vivida a presenca de um membro com uma patologia psicotica no contexto familiar, e as
repercussdes que decorrem, em termos de desgaste psicoldgico, no seu cuidador. A dissertacdo tera
como objetivo a comparacdo de cuidadores de individuos com psicose diagnosticada entre Italia e
Portugal, para estudar eventuais diferencas.

E esperado que os resultados desse estudo possam trazer utilidade clinica a prevenco e apoio aos
cuidadores de doentes com patologia psicotica. Nesse sentido, desejamos contribuir com esta
dissertacdo para dar as familias um apoio maior.

Seré pedido aos participantes que respondam a um conjunto de questionarios, numa vez Unica, na
presenca do psicolégico investigador, com uma duracdo aproximada de 30 minutos.

Os instrumentos a ser utilizados serdo: um Questionario Sociodemogréafico para a recolha dos
dados demogréaficos do cuidador, a Escala de Bem-Estar Psicoldgico, a Escala de Sobrecarga de Zarit
e um Questionario sobre a representacdo que o cuidador tem do familiar psicético a cargo. Todos 0s
instrumentos encontram-se em anexo.

A participacdo é volutaria e serd garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados; nao
havera a inclusdo dos nomes dos participantes. No final do estudo sera enviada as instituicbes onde
os dados foram recolhidos uma sintese dos resultados globais da investigacdo. Em relacdo a
devolucéo dos resultados aos participantes, sera feita, caso os participantes desejam, através o email
do psicologo investigador, marcociambellini@gmail.com, ou a consulta da dissertagdo estard
disponivel no repositorio das teses da Universidade de Lisboa.

Para este estudo venho solicitar a possibilidade de colaboracdo atraves da facilitacdo do contato
com cuidadores de familiares com qualquer tipologia de perturbacéo psicotica, segundo os critérios
do DSM-V, excluindo a perturbacdo de personalidade esquizotipica e a perturbacdo psicotica
induzida por substancias/medicamentos.

Agradeco desde j& a sua disponibilidade e colaboracdo na possibilidade de realizar esta

dissertacdo. Fico ao seu dispor para mais esclarecimento
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47



Apresentacédo do projeto aos participantes
Representacéo e desgaste psiquico no cuidador do paciente psicético: um estudo de
comparacao entre Italia e Portugal

Esta investigacdo integra-se numa dissertacdo de Mestrado em Psicologia Clinica da Faculdade de
Psicologia da Universidade de Lisboa orientada pela Professora Ana Sofia Medina e pela Professora
Maria Teresa Ribeiro como titulo: “Representacdo e desgaste psiquico no cuidador do paciente
psicotico: um estudo de comparacéo entre Italia e Portugal ”

A experiéncia subjetiva de quem sofre de uma patologia do espetro psicético inclui sensacoes de
vazio, insensibilidade, desorientacdo, ansiedade, raiva face a estimulos externos vividos como
potenciais ameacas, terror, isolamento, sensacdo de forte vulnerabilidade e de ser facilmente
invadido. Pelo sofrimento vivenciado e pelas consequéncias significativas que comporta um
funcionamento do espetro psicético ndo se pode ndo se atender também ao estudo das repercussdes
nas familias, sendo que os familiares se tornam, na maioria dos casos, 0s cuidadores principais como
consequéncia das progressivas politicas de desinstitucionalizacao.

O objetivo deste trabalho de dissertacdo é, portanto, estudar as dindmicas proprias de como é
representada e vivida a presenca de um membro com uma patologia psicética no contexto familiar, e

as repercussdes que decorrem, em termos de desgaste psicoldgico, no seu cuidador.

Tal estudo tera, como caracteristica, a comparacdo de cuidadores de individuos com psicose

diagnosticada entre Italia e Portugal, para estudar eventuais diferencas.

E esperado que os resultados desse estudo possam trazer utilidade clinica & prevencao e apoio aos
cuidadores de doentes com patologia psicotica. Nesse sentido, desejamos contribuir com esta

dissertacdo para dar as familias um apoio maior.

Agradeco desde j& a disponibilidade e a colaboracdo possivel neste estudo na resposta a um
conjunto de questionarios, numa vez Unica, na presenca de um psicologo investigador, com uma

duragéo aproximada de 30 minutos.

O psicologo responsavel pela investigacao

Dr. Marco Ciambellini. marcociambellini@gmail.com
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Consentimento informado
Ex.mo Sr/Sra.
Para compreendermos melhor o eventual desgaste e impacto familiar de cuidar de uma pessoa
com sofrimento psicologico grave, e assim fazermos evoluir o tipo de ajuda que € prestada
precisamos do seu contributo na resposta a alguns questionarios numa vez uUnica, com duragédo

aproximadamente de 30 minutos.

A sua participacdo é voluntaria e a confidencialidade das respostas serd garantida através da

atribuicdo de um cdédigo numeérico aos protocolos, ndo ha a inclusdo dos nomes dos participantes.

As respostas sdo andnimas e nao havera possibilidade de acesso aos resultados individuais uma
vez que eles serdo analisados em conjunto com o de todos os participantes. As respostas destinam-se

apenas a presente investigacéao.

Podera questionar o psicologo investigador acerca do estudo de modo a esclarecer qualquer

duvida. Podera igualmente decidir ndo continuar a participar a qualquer momento.

Em relagdo a devolucdo dos resultados, podera ser informado sobre os resultados globais deste
estudo através o email do psicologo investigador, marcociambellini@gmail.com, e a dissertacdo

estara disponivel no repositério de teses da Universidade de Lisboa.

Li a informagdo sobre a investigacdo de mestrado: “Representacdo e desgaste psiquico no
cuidador do paciente psicético: um estudo de comparacdo entre Italia e Portugal”, e perante o
exposto aceito, de forma voluntaria, dar o meu contributo para o estudo que esta a ser realizado.

Agradeco a sua disponibilidade e colaboragéo.

Assinatura do familiar cuidador Assinatura do investigador

Lisboa, de de 20
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Presentazione del progetto ai partecipanti
Rappresentazione e logoramento psicologico nel caregiver del paziente psicotico: uno studio di

comparazione tra lItalia e Portogallo

Tale ricerca fa parte di una tesi di laurea magistrale in Psicologia Clinica presso I’Universita di
Lisbona, orientata dai Professori Ana Sofia Medina e Maria Teresa Ribeiro con il titolo:
Rappresentazione e logoramento psicologico nel caregiver del paziente psicotico: uno studio di
comparazione tra Italia e Portogallo”.

La esperienza soggettiva di chi soffre di una patologia dello spettro psicotico include sensazioni di
vuoto, insensibilitd, mancanza di orientamento, ansia, rabbia a causa di stimoli esterni che sono
vissuti come potenziali minacce, terrore, isolamento, sensazione di forte vulnerabilita e di essere
invaso facilmente. Per la sofferenza vissuta e per le conseguenze significative che comporta un
funzionamento dello spettro psicotico non si pud non tenere in conto lo studio delle ripercussioni
nelle famiglie, dato che i familiari diventano, nella maggior parte dei casi, i caregivers principali
come conseguenza delle progressive politiche di deistituzionalizzazione.

L’obiettivo di tale lavoro di tesi ¢, quindi, studiare le dinamiche proprie a come viene
rappresentata e vissuta la presenza di un membro con una patologia psicotica nel contesto familiare,
e le ripercussioni che derivano in termini di logoramento psicologico nel suo caregiver.

Tale studio avra come caratteristica la comparazione di caregivers di individui con psicosi
diagnosticata tra Italia e Portogallo, per studiare eventuali differenze.

Si spera che i risultati di tale studio possano essere clinicamente utili in termini di prevenzione e
appoggio ai caregivers di malati con patologia psicotica. In tale senso, desideriamo contribuire con
tale tesi per dare alle famiglie un maggiore appoggio

Ringrazio sin da adesso la disponibilita e la collaborazione possibile in tale studio rispondendo a
un insieme di questionari, in un arco di tempo di circa 30 minuti, con la presenza dello psicologo

ricercatore.

Lo psicologo responsabile per la ricerca

Dr. Marco Ciambellini. marcociambellini@gmail.com

50



Consenso informato

Egregio Sr/Sra.

Per comprendere meglio I’eventuale logoramento e impatto familiare che ha il prendere cura di
una persona con un tipo di sofferenza psicologica grave, e cosi poter fare evolvere il tipo di aiuto che
viene dato, abbiamo bisogno del suo contributo, rispondendo a alcuni questionari, con la durata di
circa 30 minuti

La sua partecipazione é volontaria e la confidenzialita delle risposte sara garantita tramite
I’attribuzione di un codice numerico ai protocolli; non saranno inclusi i nomi dei partecipanti.

Le risposte sono anonime e non ci sara possibilita di accedere ai risultati individuali una volta che
saranno analizzati insieme a quelli di tutti gli altri partecipanti. Le risposte sono destinate unicamente
a tale lavoro di tesi di laurea magistrale.

Potra chiedere qualsiasi informazione allo psicologo ricercatore in relazione a tale studio e in
relazione a qualsiasi dubbio le venga. Potra allo stesso tempo decidere di non continuare nella
partecipazione in qualsiasi momento.

In relazione alla comunicazione dei risultati di tale studio, potra essere informata sui risultati
globali di tale studio attraverso 1’email dello psicologo ricercatore, marcociambellini@gmail.com, e

la tesi di laurea sara disponibile nell’archivio online di tesi dell’Universita di Lisbona.

Ho letto I’informazione in relazione alla tesi di laurea “Rappresentazione e logoramento
psicologico nel caregiver del paziente psicotico: uno studio di comparazione tra Italia e Portogallo”,
e percio, di fronte a tale spiegazione accetto, di forma volontaria, di dare il mio contributo per tale
studio.

Ringrazio gia la sua disponibilita e collaborazione

Firma del familiare caregiver Firma del ricercatore

Napoli, 20
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Anexo I11 - Questionario de dados sociodemograficos
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Dados sociodemograficos dos cuidadores participantes

Sexo: Masculino Feminino

Idade: anos

Grau de parentesco com o familiar psicotico a cargo:

Nacionalidade:

Escolaridade: Ensino primario Ensino secundario Curso Superior Outro

Hé& quanto tempo é desempenhado o papel de cuidador: meses; anos

Numero de internamentos do familiar psicético a cargo:

Indicar se o familiar psicotico a cargo toma, ou ndo, medicamentos: sim; néo

Diagnostico do familiar psicotico a cargo:

Duracdo da doenca do familiar psicético a cargo: meses; __ anos
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Questionario sociodemografico dei caregivers partecipanti

Sesso: Maschile Femminile

Eta: anni

Grado di parentela con il familiare con psicosi a carico:

Nazionalita:
Scolarita: Scuole medie Liceo Universita Altro
Da quanto tempo svolge il ruolo di caregiver: anni; mesi

Numero di internamenti del familiare con psicosi a carico:

Indicare de il familiare com psicosi utilizza 0 meno medicinali: Si no

Diagnosi del familiare con psicosi a carico:

Durata della malattia del familiare con psicosi a carico: anni; mesi
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Anexo 1V - Escala de representacdo que o cuidador tem do paciente psicotico
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Escala de representacéo que o cuidador tem do paciente psicotico

Questionario construido com as orientadoras desta dissertacdo: Ana Sofia Medina e Maria Teresa

Ribeiro.

Por favor, leia as seguintes perguntas e escolha a resposta que mais se aplica a si proprio(a). Pense

que ndo existem repostas certas ou erradas, mas unicamente repostas ditadas pela experiéncia

pessoal.

Ao cuidar do meu familiar sinto que :

ITENS Nunca Quase | As Bastantes | Quase
Nunca | vezes vezes sempre

1. Ele/ela seja um recurso para a minha vida 0 1 2 3 4

2. Ele/ela merece o0 meu amor 0 1 2 3 4

3. Ele/ela possui 0s recursos para ultrapassar as | 0 1 2 3 4

dificuldades

4. Ele/ela desperta em mim uma grande pena 0 1 2 3 4

5. Ele/ela, comparado/a aos outros, encontra-se | 0 1 2 3 4

numa condicdo de inferioridade

6. Ele/ela é indefeso/a e fraco/a 0 1 2 3 4

7. Ele/ela desperta em mim uma grande zanga | 0 1 2 3 4

8. Ele/ ela prejudicou a minha vida 0 1 2 3 4

9. Ele/ela é uma méa pessoa 0 1 2 3 4
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Questionario sulla rappresentazione del prendere cura del familiare psicotico a carico.

Questionario costruito insieme alle orientatrici di tale tesi di laurea magistrale: Ana Sofia Medina e

Maria Teresa Ribeiro.

Per favore, legga le seguenti domande e scelga la risposta che ritiene pit adeguata. Pensi che non

esistono riposte giusto o errate, ma unicamente riposte dettate dalla sua esperienza personale.

Prendendo cura del mio familiare sento che :

DOMANDE Mai Quasi | A volte | Abbastanza | Quasi
mai volte sempre

1. Lui/lei sia una risorsa per la mia vita 0 1 2 3 4

2. Lui/lei merita il mio amore 0 1 2 3 4

3. Lui/lei possiede le risorse per superare le 0 1 2 3 4

difficolta

4. Lui/lei causa in me una grande pena 0 1 2 3 4

5. Lui/lei, comparato agli altri, si trovainuna |0 1 2 3 4

condizione di inferiorita

6. Lui/lei é indifeso/a e debole 0 1 2 3 4

7. Lui/lei scatena in me una grande rabbia 0 1 2 3 4

8. Lui/lei ha condizionato negativamente la 0 1 2 3 4

mia vita

9. Lui/lei € una persona negativa 0 1 2 3 4

57




