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PESQUISA

Qualidade de vida de familiares cuidadores
do doente esquizofrénico

Life quality of family caregivers of schizophrenic patient

Calidad de vida de familiares que cuidan de pacientes esquisofrenicos

RESUMO

Objetivou-se verificar o conceito de qualidade de vida (QV) de familiares cuidadores de pacientes esquizofrénicos
e identificar fatores que interferem em sua qualidade de vidas. Para tanto, foi realizada uma pesquisa exploratério-
descritiva, transversal, de campo com 52 familiares cuidadores que residiam com o paciente. Concluiu-se que
os familiares definiram qualidade de vida como: “ter salde, poder trabalhar e sustentar a familia” (35); “ter
salde”(9); “ter satde, ter bons hospitais e morar em um bairro melhor”(3); “ter satide e continuar tratando
deles” (2); "ter satide e casa propria” (2);"ter dinheiro para tratar melhor dele”(1). Entre os fatores que interferiram
em suas vidas o “deixar de ir a igreja”; “ndo sair com amigos”; “deixar de trabalhar “ e “néo ter mais tempo para
si mesmo” foram os que sobressairam.

Descritores: Qualidade de vida; Cuidadores; Esquizofrenia.

ABSTRACT

It was aimed to verify the concept of life quality (LQ) of family caregivers of schizophrenic patient bearers and to
identify the factors that interfere in their quality lives. For that an exploratory-descriptive, and traverse research
was accomplished with 52 family caregivers that live with the patient. It was concluded that the relatives defined
life quality as: “to have health, to work and support the family” (35); “to have health (9); “to have health, to have
good hospitals and to live in a better neighborhood”(3); “to have health and to continue taking care of them” (2);
“to have health and own house” (2); “to have money to get a better treatment” (1). Among the factors that
interfered in their lifes “leaving of going the church”; “not to leave with friends”; “to leave of to work” and “not to
have more time for himself” was the ones that stood out.

Descriptors: Quality of life; Caregivers; Schizophrenia.

RESUMEN

Se apuntd a verificar el concepto de calidad de vida (CV) de familiares que cuidam de pacientes esquisofrenicos
y identificar factores que interfieren en su calidad de vida. Asi, una investigacion exploratorio-descriptiva y
transversal fue cumplida con 52 de conserjes familiares que moram con el paciente. Se concluye que los
parientes definieron la calidad de vida como: “tener la salud, trabajar y sostener a la familia” (35); “tener la salud
(9); “tener la salud, tener buenos hospitales y vivir en un barrio bueno” (3); “tener la salud y continuar cuidan de
ellos” (2); “tener salud y casa propia” (2); “tener el dinero para tratar bien de él" (1). Entre los factores que
interfirieron en sus vidas “no ir a la iglesia”; “no salir con los amigos”; “no salir para trabajar” y “no tener mas
tiempo por su cuidado” fueran los més evidentes.

Descriptores: Calidad de vida; Cuidadores; Esquisofrenia.

Teixeira MB. Qualidade de vida de familiares cuidadores do doente esquizofrénico. Rev Bras Enferm 2005 mar-
abr; 58(2):171-5.

1. INTRODUGAO

A esquizofrenia é, ainda hoje, a doenga mental considerada a mais incapacitante. Trata-se de
um transtorno mental descrito pela primeira vez em 1896, por Emil Kraepling que chamou-a de
Deméncia Precoce.

O nome esquizofrenia foi dado em 1911 por Eugene Bleuer, que caracterizou como principal
sintoma desta doenga a desorganiza¢do do pensamento. O termo esquizofrenia significa “mente
partida”®

A Classificagdo Internacional das Doengas (CID-10), da Organizacdo Mundial da Sadde®
coloca os quadros de esquizofrenia na codificagdo F20, e os define como: “Distor¢des fundamentais
e caracteristicas do pensamento e da percepcéo e por afeto inadequado ou embotado. A consciéncia
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clara e a capacidade intelectual estdo usualmente mantidas, embora
certos déficits cognitivos possam surgir no curso do tempo.
Pensamentos, atos e sentimentos podem ser vivenciados com
conhecidos ou outras pessoas. Ocorrem alucinagdes, principalmente
visuais e auditivas”.

Até hoje ainda nédo se sabe a causa desta doenca. Independe de
raca, do nivel sdcio econdmico ou cultura, ocorrendo em
aproximadamente 1% da populag&o geral. A doenga manifesta-se pela
primeira vez no adulto jovem entre os 20 e 30 anos. Pode surgir brusca
ou lentamente. Quando surge lentamente pode passar meses até que
a familia ou o proprio doente a perceba e procure um médico. O doente
fica mais isolado dos demais, perde o interesse pelas coisas que gostava
antes, ndo mostra motivagdo por nada, afasta-se das pessoas®.

Quando seu inicio é brusco, o doente costuma aparentar
perplexidade, ansiedade e a percepgdo S&o varios os tratamentos da
esquizofrenia e entre eles 0s mais comuns séo: terapia medicamentosa,
eletroconvulsoterapia e psicoterapias. A esquizofrenia afeta todos os
setores da vida do doente, e, sabe-se que sua reintegracdo na
sociedade, na familia e nas atividades profissionais & muito dificil.

Como a doenga do portador de esquizofrenia interfere no dia-a-dia
dos seus familiares? O que significa para os familiares ter um parente
esquizofrénico? O quanto este fato interfere na qualidade de vida dos
familiares que cuida deste doente? Estas foram as questdes que
motivaram este estudo.

O conceito de familia tem sofrido varias alteragdes nos ultimos anos.
Originalmente, segundo Sluzki®, a palavra foi utilizada para denotar
exclusivamente os servigais, ampliando depois seu significado em
meados do século XV, incluindo todos os membros da casa, tanto os
servos como as mulheres cativas e a descendéncia engendrada pelo
chefe de familia. Esta familia medieval tinha como principal vinculo o
compromisso de protecdo e lealdade entre seus membros.

Nos Ultimos anos tem havido importantes estudos sobre familia e
sua importancia no processo de salde doenca.

Segundo Desidério®, “familia é o primeiro grupo a que pertence o
individuo e é, via de regra, permanente. E um grupo social natural que
governa as respostas de seus membros as informagdes e estimulos de
dentro e de fora.

Existem varias formas e estruturas de familias e cada uma delas
tem seus proprios valores e papéis sociais. E na familia que os papéis
sociais sdo desenvolvidos e incorporados segundo as exigéncias do
cotidiano de cada uma delas.

Freud, citado por Carvalho®, vé a familia como Idcus potencialmente
produtor de pessoas saudaveis, emocionalmente estaveis, felizes e
equilibradas, ou pode ser um nlcleo gerador de inseguranca,
desequilibrios e toda sorte de desvios de comportamento.

Segundo Satir™, “a familia representa para seus membros individuais
uma fonte de afei¢do e intimidade, que compensa pela ansiedade e
desgaste, resultantes do fracasso em encontrar um lugar seguro no
exterior. Os individuos recorrem novamente as suas familias, procurando
reassegurar sua condi¢do de seres amados e com valor. Esta presséo,
no sentido de conceder aos individuos seguranga e atengdo especiais,
impde sobre a familia uma carga psiquica extra”.

Acatando o conceito acima, podemos inferir o que representa para
a familia ter um de seus membros portador de esquizofrenia, doenga
de longa duracéo, por vezes incapacitante, que requer, na maioria dos
casos um acompanhamento familiar ininterrupto.

Estudos revelam que quando um dos membros da familia adoece,
todos os membros dela sdo afetados. H4 uma alteragdo nas suas
atividades sociais normais, suas tarefas precisam ser desenvolvidas
por outras pessoas pois ele necessita se dedicar e cuidar do doente.
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Shirakawa, Chave e Mari® referem que “a loucura afeta ndo s6 o
individuo doente, como toda a familia, assim como a rede de relacdes
sociais; 0s sintomas produzem e reproduzem distorgdes nas relagfes
humanas, de modo que apds lidar com a psicose por varios anos tanto
o individuo como as pessoas mais proximas se modificam radicalmente.
A experiéncia da doenga impde-se e transforma os relacionamentos”.

Acreditamos que conversando os familiares de portadores de
esquizofrenia, poderemos observar e entender o quanto suas qualidades
de vida foram ou ndo modificadas; o quanto o fato de conviver com o
comportamento do familiar doente modificou seu cotidiano.

Na &rea da saude, cada vez mais estamos encontrando estudos
sobre qualidade de vida (QV), particularmente como pardmetro para
avaliacdo do impacto da doenca e seu tratamento sobre o individuo e
sua familia.

Qualidade de vida, segundo Domingos®, vai além de uma abordagem
e identificacdo de indicadores que permitam medi-la e avalia-la. Para
ele, “qualidade de vida engloba a vida e toda a problemética que a
circunscreve, é falar da vida e seu valor, de sua qualidade, dos aspectos
concretos da existéncia e de seus aspectos mais profundos, de uma
humanidade que se encontra inserida em um ambiente fisico, social,
politico, econdmico, espiritual e cultural de extrema complexidade, em
constante transformacdo e absolutamente distante das origens
humanas”.

Os estudos sobre qualidade de vida na area de salide mental sdo
recentes e denotam a preocupagdo em conhecer, principalmente, a
qualidade de vida dos portadores de doengas de longa duragdo e
daquelas que reconhecidamente implicam na existéncia de sintomas
residuais. A esquizofrenia é uma destas doengas.

Foram estes os fatores que nos levaram a presente investigacao
com os objetivos de: verificar conceito de qualidade de vida do familiar
cuidador de paciente portador de esquizofrenia; identificar fatores que
interferem na sua qualidade de vida e verificar sugestdes do familiar
cuidador de como superar estas interferéncias.

2. CASUISTICA E METODO

Para atingir nossos objetivos realizamos uma pesquisa exploratdrio-
descritiva, transversal, de campo com uma analise quanti/qualitativa
dos dados.

A populacéo foi de 52 familiares cuidadores que compareceram ao
ambulatério no periodo de coleta de dados e concordaram em participar
assinando o termo de consentimento livre e esclarecido

Para a coleta de dados foram utilizados como instrumentos Escala
de Qualidade de Vida em pacientes esquizofrénicos® e a Escala para
avaliagdo de sobrecarga em cuidadores de individuos com doencas
mentais — Burden Interview? (Apéndices A e B)

O projeto foi analisado e aprovado pela comissdo de ética em
pesquisa da Universidade Guarulhos

3. RESULTADOS E COMENTARIOS

Entre os familiares foram entrevistados os 52 que conviviam mais
diretamente com o paciente e que na realidade nos informaram que
cuidavam dele. Destes, a grande maioria (48) era do sexo feminino, o
que nos permite inferir que ainda é o elemento do sexo feminino, aquele
que se dedica mais ao cuidar do familiar doente. M&e e esposa assumem
0 papel de cuidadoras.

Em relagdo ao grau de instrucéo 5 referiram n&o saber ler; 27 tinham
0 primeiro grau incompleto; 13 o primeiro grau completo; 4 0 segundo
grau incompleto; 2 o segundo grau completo e 2 haviam iniciado o
terceiro grau. Em decorréncia da doenca do familiar, muitos néo
trabalhavam, vivendo de pequenas atividades desempenhadas em casa.
Apenas 12 tinham trabalho externo.

Os familiares cuidadores informaram que residiam em média de 4 a
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6 pessoas na mesma casa junto ao paciente o que por vezes gerava
situagdes dificeis particularmente quando um dos moradores “ndo tinha
entendimento da doenca”. Relataram que quando “estavam bem néo
se preocupavam quando o doente saia sem avisar, mas alguns, quando
comecavam a ter os sintomas fugiam pois sabiam que poderiam ser
internados; ou saiam de casa sem rumo ou razdo e que quando isso
acontecia ndo conseguiam mais ter sossego”. Apenas 13 familiares
referiram que sempre sabiam quando o doente queria sair pois ele pedia.

Atualmente a grande maioria dos familiares entrevistados dedica
quase todo seu tempo ao paciente. Os 12 que trabalham fora referiram
que apods o trabalho todo seu tempo era dedicado ao paciente.

Antes da primeira internagdo; “quando ele(a) era normal fazia tudo
sozinho; somente acompanhava nas consultas”. Quando alguns
“comecaram a ficar diferentes (brigar, falar bobagens, gritar, ndo fazer
nada etc)” muitos dos familiares referiram precisar prestar atencéo em
tudo pois os doentes ndo tomavam medicagdo, fugiam, andavam
descalco, ndo tomavam banho, etc.

A necessidade de cuidar do paciente fez com que muitos dos
familiares cuidadores deixassem de cuidar de si mesmo "nunca mais
viajei; deixei meus amigos de lado; separei do meu marido; parei até
de trabalhar...” Alguns porem relataram ter feito um “acordo” com os
demais parentes para pelo menos um dia da semana terem tempo livre
para sair um pouco. Apenas 4 familiares relataram que a grande maioria
dos familiares sempre participa do cuidado do doente e que portanto
“ndo pesa para ninguém”.

Em relagdo & questdo “Qual é a importancia dos seguintes fatores
na determinacdo da qualidade de vida de sua familia?”, vemos no
quadro 1 as opinides.

Os familiares definiram qualidade de vida como:
“ter salde, poder trabalhar e sustentar a familia” (35 familiares)
“ter sadde” (9 familiares)

“ter saude, ter bons hospitais e morar em um bairro melhor” (3
familiares)

“ter salde para continuar tratando deles” (2 familiares)
“ter salde e casa propria” (2 familiares)
“ter dinheiro para tratar melhor dele” (1 familiar)

Em todas as respostas “ter satde” foi o item sempre presente,
revelando talvez a preocupagdo com o ndo poder continuar cuidando
de seu familiar doente.

Ao responderem o Apéndice B , 47 dos familiares cuidadores referiram
que seus pacientes “ndo sdo de pedir muita ajuda”, 3 disseram que 0

Qualidade de vida de familiares cuidadores do doente esquizofrénico

paciente é “meio malandro” pois pode fazer muita coisa mas sempre pedem
para eles fazerem e 1 familiar acha que ele néo necessita de tanto cuidado
mas que € melhor fazer porque sendo o paciente se irrita.

Em relagdo a tempo disponivel pode-se inferir que consideram o
cuidar do paciente algo que ndo pode ser mudado, como por exemplo:
“s0 eu € que posso cuidar dele”; “é minha sina”; “o importante é que ele
esteja bom”; “ndo tenho tempo para mim mesma, fago tudo aqui em
casa’; “ndo adianta pensar, se eu ndo cuidar, quem cuida?”; “s6 tenho
tempo a noite, depois que ele toma o remédio para dormir, ai é que
tomo banho e vejo um pouco de televisdo”; “gostaria de ter mais tempo
para ler, ver novela, conversar com os vizinhos, mas quando ele esta
em crise ndo posso me descuidar”

Alguns familiares (14) disseram sentir-se estressados pois sdo muitas
as preocupagdes que tem com o paciente além de terem que atender o
resto da familia. As frases a seguir exemplificam isto: “cuidar do meu
marido toma todo meu tempo, fico com muito medo que ele esqueca o
remédio e volte a ter a crise”; “a preocupagdo com ele me cansa mais
que todo o trabalho de casa; sempre fico achando que vai adoecer de
novo apesar de estar muito bom agora”; “ndo tenho sossego no trabalho,
acho que se alguma coisa acontecesse com meu pai eu ficaria doente”;
“me sinto mal pois deixei de atender aos outros por causa de meu filho,
mas eu tenho que cuidar de quem precisa mais... 0s outros tém sadde...”

Os familiares referiram ndo se sentirem envergonhados com o
comportamento de seus pacientes pois ja estdo acostumados, sabem
que é da doenca e estéo sempre explicando para quem néo conhece. A
maioria (32) porém, disse que depois da primeira vez que o familiar
ficou doente nunca mais sairam com ele para lugares onde “ndo
conheciam as pessoas”.

Alguns dos familiares (23) disseram que as vezes ficam irritados pois
acham que o paciente pode controlar alguns de seus comportamentos
como por exemplo: “tomar banho sem molhar todo o banheiro”; “atender
um pedido na hora”; “arrumar o quarto”; “ajudar em casa”; “ndo pedir as
coisas na hora da novela”; “ligar o radio mais baixo”. A grande maioria
porém ndo refere irritagdo mas sim cansago as vezes.

Todos acham que ter de cuidar o tempo todo do doente provocou
alguma alteracéo no relacionamento com os demais como pode ser
visto nas frases a seguir: “os filhos reclamam que s6 fago as coisas
para o pai deles”; “meus amigos ja cansaram de me convidar para sair
ou vir aqui em casa conversar” ; “meu marido foi embora porque eu
ndo tinha mais tempo para ele”; “todo dia tem briga com a mée (sogra)
dele porque ela acha que eu devia cuidar melhor do seu filho”.

O grande receio dos familiares € o de ndo poderem mais cuidar do
paciente: “se eu morrer quem vai cuidar dele?”; “serd que nunca véo

Fatores 1. Ndo é importante 2. Pouco importante 3. Importante 4. Muito importante
a) Trabalho: - 6 43 3
b) Escola/estudo 2 19 31 -
c) Ter salde - - - 52
d) Familia - - 45 7
€) Amigos 1 - 32 19
f) Ter dinheiro 39 13
g) Casa prépria 4 8 28 12
h) Lazer 13 11 23 5
i) Carro 27 9 14 -
j) Outros - _ _ :

Quadro 1. Grau de importancia atribuido pelos familiares a fatores que determinam a qualidade de vida de suas familias. S&o Paulo, 2002.
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achar um tratamento que resolva a doenca dele?”. Os familiares sabem
que o paciente depende deles para ser cuidado e se preocupam em
ndo poderem, por alguma razéo continuar cuidando.

Eles reconhecem que deixaram de lado a prépria salide para cuidar
do paciente. Poucos referiram qualquer tipo de doenca mas todos
referem cansago e necessidade de algum tempo para si mesmos.
Nenhum familiar referiu perda de privacidade, o que parece nédo
representar um valor importante para eles.

A maioria (34) afastou-se de amigos e de qualquer tipo de atividade
social que tinha anteriormente. Alguns (19) referiram ir a festas de familia
sempre que 0 paciente podia ir junto sem problemas; outros (6) falaram
que nos fins de semana saem para passear com amigos, sempre que
alguém da familia pode ficar algumas horas com o paciente; alguns
familiares (17), particularmente maes e esposas referiram que a (nica
atividade que ainda continua tendo é a ida semanal a igreja.

As visitas que recebem em casa séo quase sempre de familiares ou de
vizinhos. Dois familiares disseram que amigos do paciente vém visita-los de
vez em quando.

Quase todos (43) acreditam que entre os familiares somente eles
seriam aceitos totalmente pelo paciente como “cuidadores”.
Questionaram que “Se ndo fossem eles, quem cuidaria o tempo todo
do paciente”? Acreditam que seria necessario manter o paciente
internado se ndo pudessem cuidar dele.

Acham que o dinheiro é pouco mas que da para atender as
necessidades de todos “com muita economia, mas da!”

Apesar de sentirem-se por vezes cansados, acreditam que poderao
continuar cuidando do paciente por algum tempo. Trés mées porem
referiram que acham que estéo ficando muito “velhas” e estdo muito
preocupadas com seus doentes pois acreditam que quando ndo
puderem mais cuidar o filho(a) terd que ir para um “asilo” para sempre.

Todos sentem-se no controle de suas vidas apesar da incongruéncia deste
sentimento se analisarmos as respostas anteriores “falta de tempo; cansaco;
n&o poder sair etc”. Porém chama a atencéo o fato de que nenhum deixaria
esta responsabilidade, “cuidar do paciente”, para outro familiar no momento.
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APENDICE A

Familiar:

1. Idade:

2. Sexo: Masculino (
3. Estado civil:
4
5

) Feminino ()

. Grau de parentesco com o paciente:
. Grau de Instrucéo:

Analfabeto: () Primario: () Ensino Fundamental: ( )
2° Grau: Completo () Incompleto ()
3° Grau: Completo () Incompleto ()
6. Qual sua profissdo:
Em atividade?  Sim? ( ) Néo ( )

7. 0 que é qualidade de vida para vocé?
8. Residem em sua casa:
NUmero de pessoas ()
Grau de parentesco:
Renda:
9. Quem € o cuidador do paciente?
10. Quantos anos de idade tinha o paciente quando ficou doente? ()
11. Quantas vezes ficou internado? ()
12. Durante a internagéo, quem o visita?

13. O paciente ja saiu de casa sem avisar? Sim () Nédo ( )

14. Quanto tempo vocé dedica de atengéo ao paciente?
a)Partedodia ( ) b) anoite ()
c) 24 horas d)Nada ( )

15. Antes da internagédo quanto apoio ou atencéo vocé deu ao paciente para ajuda-lo a
lidar com os problemas/dificuldades explicitados ao lado:

16. O que voceé faz com o restante do seu tempo, que lhe dé prazer?

17. Houve mudangas no meio familiar depois do diagnéstico do paciente ? (aspectos
familiares, econdmicos, lazer, sociais, na residéncia, etc.) Se sim, que alteragdes foram
feitas?

18. J4 deixou de fazer alguma coisa por causa da doenca de seu parente/filho/ esposo?
Descreva alguma coisa que vocé deixou de fazer por causa da doenca dele?

19. Na sua opinido, qual é aimportancia dos seguintes fatores na determinacéo da qualidade
de vida da sua familia (respostas de acordo com as opgdes ao lado):

Qualidade de vida de familiares cuidadores do doente esquizofrénico

Atividades Néo Néo
precisa ajudei
de ajuda
para tal
tarefa

Ajudei Tipo de

ajuda

a) manutencéo da
higiene pessoal

b) cuidados com a
medicacdo prescrita

C) preparagao para a
refeicdo

d) cuidados em
acorda-lo e vesti-lo

e) administragéo do
dinheiro

f) compra de comida,
roupas, etc.

g) vigilancia
constante

h) acompanha as
consultas

i) providencia
recursos

Fatores 1. 2. i 4,
Neo & pouCH importan mwito
importan importan e importan
1] te ]

2) Trabaiha:

b Escolafesiudo

c) Ter sadide:

o) Familia

] Amigas

f) Ter dinheirg

g Casa prophia

hj Lazar

i) Carmo

i) Cutras

APENDICE B

Familiar:

1. O sr/sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

2. O srlsra sente que por causa do tempo que o st/sra gasta com S o sr/sra ndo tem
tempo suficiente para si mesmo(a)?

3. O sr/sra se sente estressado(a) entre cuidar de S e sua outras responsabilidades com a
familia e o trabalho?

4. O srlsra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S?
5. O srisra se sente irritado quando S esté por perto?

6. O sr/sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros
da familia ou amigos?

7. O sr/sra tem receio pelo futuro de S?

8. O srisra sente que S depende do sr/sra?

9. O srisra se sente tenso quando S esta por perto?

10. O sr/sra sente que sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com S?

11. O sr/sra sente que o sr/sra ndo tem tanta privacidade como gostaria por causa de S?

12. O sr/sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o sr/sra esta cuidando
de S?

13. O sr/sra ndo se sente & vontade de ter visitas em casa por causa de S?

14. O srsra sente que S espera que o sr/sra cuide dele(a) como se o sr/sra fosse a Gnica
pessoa de quem ele(a) pode depender?

15. O sr/sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se &s suas
outras despesas?

=

6. O sr/sra sente que sera incapaz de cuidar de S por muito tempo?
17. O sr/sra sente que perdeu o controle de sua vida desde a doenga de S?

=

8. O sr/sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?
19. O sr/sra se sente em duvida sobre o que fazer por S

N

0. O sr/sra sente que deveria estar fazendo mais por S?
21. O sr/sra sente que poderia cuidar melhor de S?
22. De uma maneira geral, quanto o sr/sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de S**?

*No texto S se refere a quem é cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, 0
entrevistador usa 0 nome desta pessoa.

**Neste item as respostas s&0: nem um pouco=0; um pouco=1; moderadamente=2; muito=3;
extremamente=4.
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