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Vai,

Passo ante passo

Agarrando-te primeiro ao corrimao
E, depois lentamente
Libertando-te das amarras da vida.
Mas escuta,

Podes voltar.

Sempre que estiver a chover

Ou simplesmente te apetecer
Podes voltar.

Podes ficar,

A ver a chuva a cair

E podes voltar a dormir

No teu quarto pequenino

E quando o sol brilhar

Podes sair devagar

Para enfrentares o teu destino.

Sofia de Arriaga

1(p.114)



RESUMO

No contexto das perturbaces do comportamento alimentar (nomeadamente na
anorexia nervosa e na bulimia nervosa), este trabalho de investigacdo tem como objectivo
explorar as associacdes entre a experiéncia de cuidar, a condicao psicoldgica do cuidador e a
acomodacdo familiar a doenca, tendo em conta as caracteristicas das pessoas doentes e dos
seus cuidadores principais, bem como do processo de doenca

Neste sentido, recorreu-se a um estudo quantitativo, transversal, descritivo e
exploratério de tipo correlacional. Para tal, um total de 84 cuidadores informais no Hospital
de Santa Maria em Lisboa (n=51) e no Hospital de Sdo Jodo, no Porto (n=33) preencheram
um questionario socio-demogréafico, o ECI (Inventario da Experiéncia de Cuidar), o GHQ-12
(Questionario de Saude Geral-12 itens), e a AESED (Escala de Adaptacdo e Capacitacdo para
as Doencas do Comportamento Alimentar). Na sua maioria, os participantes eram familiares
de pessoas com anorexia nervosa (n=69).

No geral, a amostra apresentou indices consideraveis de problemas no ambito da saude
mental e na experiéncia de cuidar, principalmente no que concerne aos cuidadores de pessoas
com BN e as familias monoparentais. A pontuacdo negativa total ECI constituiu, através do
modelo de regressao linear multipla, o melhor preditor da acomodacao familiar a doenca.

A familia (particularmente os cuidadores) constitui parte crucial do processo de
tratamento da pessoa com a doenca, influenciando o seu curso, pelo que os resultados

apresentados sdo importantes para o desenvolvimento de intervengdes junto desta populagéo.

Palavras-chave: Familia, cuidadores, perturbacdes do comportamento alimentar, sobrecarga,

acomodacéo familiar



ABSTRACT

Within the context of eating disorders (namely anorexia nervosa and bulimia nervosa),
the objective of this investigative work is to explore the association amongst the experience of
caregiving, the psychological condition of the caregiver, and the family’s accommodation to
the illness, taking into account the characteristics of the patients and their principal caregivers
as well as the process of the illness.

In this sense, a study that was quantitative, transversal, descriptive, and exploratory
was developed. Used as a base for such study, was the involvement of 84 informal caregivers,
51 of which, at the Hospital of Santa Maria in Lisbon, and 33 of which at the Hospital of Sdo
Jodo in Porto. These caregivers proceeded to fill in a socio-demographic questionnaire, an
ECI (Experience of Caregiving Invenyory), the GHQ-12 (General Health Questionnaire — 12
items), and the AESED (Accomodation and Enabling Scale for Eating Disorders). The
majority of the participants in this study (69 of them) were family members of people with
anorexia nervosa.

In general, the sample presented indicates a considerable amount of problems related
to the mental health and the experience of the caregiver, especially concerning caregivers of
people with bulimia and monoparental families. The total negative score of the ECI
constitutes the best predictor of the family’s accommodation in a multiple linear regression
model.

The family (particularly the caregivers) constitutes a crucial part of the treatment
process of the person who is ill, influencing its course, so as such, the presented results are

important for the development of interventions within this population.

Key-words: Family, caregivers, eating disorders, burden, family accommodation
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SIGLAS

ACP — Analise dos Componentes Principais

AESED - Accomodation and Enabling Scale for Eating Disorders (Escala de Adaptacdo e
Capacitacdo para as Doengas do Comportamento Alimentar)

AFE — Andlise Factorial Exploratoria

AN — Anorexia Nervosa

APA — American Psychiatric Association

BN — Bulimia Nervosa

DR — Diario da Republica

DSM V — Manual de Diagnostico e Estatistica das Perturbacfes Mentais

ECI — Experience of Caregiving Inventory (Inventario da Experiéncia de Cuidar)

EE — Emocéo Expressa

Eg — exemplo

GHQ-12 — General Health Questionnaire-12 itens (Questionario de Saude Geral-12 itens)
l.e —isto é

KMO - Kasier-Meyer-Olkin of Measure Sampling

NICE — National Institute for Clinical Excellence

OPSS — Observatério Portugués dos Sistemas de Salde

PAI — Perturbacdes da Alimentacéo e da Ingestao

PCA — Perturbac6es do Comportamento Alimentar
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INTRODUCAO

A familia tem vindo a despertar interesse crescente numa pluralidade de areas do
conhecimento, isto é, a nivel social, econémico, politico, juridico, educacional e da saude®.
Observar a familia, de uma forma mais especifica, tendo em conta a sua dindmica Unica, pautada
pela circularidade entre os seus membros e entre estes e 0 meio envolvente, tornou-se
imperativo®.

Neste campo, tem ganho especial atencdo a relacdo de influéncia mutua existente entre
familia e o binémio salde/doenca®, particularmente no que concerne ao cuidador principal e
pessoa doente.

A doenca, nomeadamente a do foro mental, quando afecta uma pessoa, € fonte e
resultado de uma conjuntura de factores relacionados com esta, com a familia e a sociedade.” No
ambito das doencas mentais, nesta investigacdo, sdo destacadas as PerturbacGes do
Comportamento Alimentar (PCA), mais especificamente a Anorexia Nervosa (AN) e Bulimia
Nervosa (BN). Embora ndo sendo actuais hoje sabe-se que sdo doencas graves e complexas, pelo
seu padrdo multifactorial de risco e que, conquanto exista dubiedade relativamente as causas, o
conhecimento acerca do seu corolério é claro.®

As PCA sdo um problema de salude publica, pois os riscos para a salde sdo grandes, e
muitos ndo sdo visiveis, ou mesmo detectaveis, apresentando niveis elevados de comorbilidade’,
assim como uma das taxas de mortalidade mais elevadas no ambito das doencas mentais ®° As
PCA estdo em terceira posicdo no ranking das doencas cronicas mais frequentes entre as
adolescentes. *° Para além dos aspectos ja focados, estas doencas s&o também marcadas pela
reducdo da capacidade funcional da pessoa e pela existéncia de casos ndo diagnosticados de
pessoas que ndo estdo sob tratamento.’! E, embora a sua prevaléncia seja baixa,
comparativamente a outras doencas, a incidéncia duplicou nos dltimos anos'?, ndo existindo

restricdes étnicas, econémicas, sociais ou de género.*®
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INTRODUCAO

Ainda que abunde a informacéo, que é crescente, sobre as PCA, ainda sdo muitos os
mitos e preconceitos envolventes. O estigma pode retardar o pedido de ajuda quer da parte da
pessoa doente,’* quer de quem a rodeia, ou seja, a familia.”® Situacdo que pode obstar a
recuperacdo das pessoas com PCA, pois, é actualmente aceite, pela comunidade cientifica, que a
familia assume parte integrante de grande significancia em todo o processo.*®

Contudo, o percurso historico da familia e as PCA foi marcado por uma perspectiva na
qual esta era considerada como “arguida”, sendo pois fundamental o seu afastamento, no caso de
um dos seus elementos estar doente. '°A institucionalizac&o era a conduta vigente. Todavia, na
segunda metade do século XX,0 movimento de desinstitucionalizacdo e 0 movimento de saude
mental comunitaria trouxeram com eles as pessoas internadas por tempo indeterminado e
isoladas em asilos, para a comunidade, para junto das familias. °

Paulatinamente, a familia tem sido palco da mudanca de paradigmas, passando dum
papel de cariz mais etiopatogénico para um de sobrecarga familiar (‘family burden’). Deste
modo, reconhece-se, internacionalmente, que cuidar de pessoas com doenca mental implica
“custos quantificaveis” a diferentes niveis, nomeadamente, no que diz respeito as repercussoes
negativas quer a nivel da saude fisica e saide mental, quer anivel das relagbes sociais que se
estabelecem.”> Esta percepcdo e de corporizacdo da expressdo de sobrecarga familiar foi
adquirindo relevo na comunidade cientifica, porém, desde meados dos anos 90, tem vindo a ser
abandonada, considerando os trabalhos desenvolvidos por Szmukler e colaboradores,*’” que
propuseram a avaliacéo da relagéo da prestacdo de cuidados, por conter vantagens relativamente
a anterior (sobrecarga familiar), como por exemplo ao incluir os sentimentos de gratiddo que dai
podem resultar.

Em suma, as PCA tém grande impacto na esfera intra e inter familiar, principalmente nos
cuidadores principais (i.e.,0s pais), pois a maioria das pessoas que adoece com estas patologias

estd na fase da adolescéncia e ainda estd muito dependente a varios niveis.'® Os pais, em

16



INTRODUCAO

particular as maes, sdo pois, 0s que tém um maior envolvimento, nomeadamente a nivel
emocional com a pessoa doente, pelo que a doenca trar-lhes-4& maiores implicacdes,desafios e
mudancas.**?

Os resultados do processo terapéutico estdo impreterivelmente associados as atitudes e
comportamentos desenvolvidos no contexto familiar, e tanto podem ter um efeito positivo, como
negativo. ® Esta perspectiva, que se enquadra numa abordagem sistémica da familia, explica a
importancia crucial da sua integracdo nas intervencdes desenvolvidas pelos profissionais de
salde, tendo esta também necessidades e dificuldades particulares que precisam de ser
abordadas. 2! As intervencdes junto da familia deverdo ser personalizadas, tendo por base uma
avaliacdo continua e um processo, que habitualmente, é longo, marcado por avancos e recuos.®

A familia perante um contexto de desconhecimento/incapacidade de resolucdo de
problemas ou na presenca de dificuldades mal resolvidas e de necessidades nédo satisfeitas podera
sentir niveis elevados de distress®, ndo so pela exigéncia do papel de cuidadores, como pelo
sentimento de desamparo. > Nesta tentativa de aliviar o mal-estar sentido podera desenvolver
um ambiente de atitudes, comportamentos, expressdes e emocBes de maior carga negativa,
potenciando a acomodagéo familiar progressiva, o que reforcara a doenga.?

Neste sentido, as estratégias de suporte social, formal e informal, desenvolvidas com a
familia, constituem pecas-chave no sucesso do processo terapéutico, passando por uma linha
politica, formada por estruturas de apoio eficientes e eficazes, que passa pela promoc¢do do
empowerment das familias.?* Contudo, ainda sdo visiveis a dessincronia existente entre
necessidades e recursos existentes, apresentando prejuizos ndo s6 para a populacdo que precisa,
como também para a comunidade e sistema de satde. Posto isto, a familia ainda é negligenciada

como recurso elementar no sucesso do processo terapéutico,” sendo crucial dar voz a siléncios

a . . . ~ . ~ .
Distress ou psychological distress sdo conceitos que ao longo deste trabalho serdo referenciados pelos termos
mal-estar e mal-estar psicoldgico respectivamente

17



INTRODUCAO

ensurdecedores, que repletos pelo medo resultante da ignorancia, da auséncia de reconhecimento
do seu papel e do sentimento de falta de apoio urgem sair dos bastidores da doenca e assumirem
parte activa, capacitada e de reconstrucéo. %

Atendendo ao atras exposto, pretende-se com o presente trabalho ampliar o conhecimento
e a percep¢do sobre o papel das familias/cuidadores e a sua relacdo enquanto prestadores e
receptores de cuidados, num plano de interaccdo muatua com alguém com AN e/ou BN, tendo
como pano de fundo o quotidiano dos cuidados prestados nos servigos de ambulatério.

Neste sentido, organizou-se esta dissertacdo essencialmente em duas partes: a parte |
aborda o enquadramento tedrico sobre o tema e reflecte a analise de estudos referentes a esta
tematica que foram pertinentes na sua compreensao e definicdo, e a parte 1l faz referéncia a
investigacdo desenvolvida para o efeito, onde sdo apresentados os métodos, os instrumentos, 0s
resultados e a sua discussdo e posteriormente as conclusdes, limitacbes e sugestdes de

investigacao.
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1.CARACTERIZACAO DAS PERTURBACOES DO COMPORTAMENTO
ALIMENTAR

1.1 Definicao de PCA

Fairburn e Walsh® propuseram uma definicio de PCA, como: ‘a persistent
disturbance of eating behavior or behavior intended to control weight, which significantly
impairs physical health or psychosocial functioning’. Neste sentido, estas doengas podem ser
descritas como uma restricdo continuada ou interpolada da ingestdo, tendo por base ideias
errbneas acerca do peso, da imagem corporal e da alimentacdo. Estas ideias erradas
transformam-se numa preocupacdo morbida, originando uma baixa auto-estima e
comportamentos alimentares do tipo ritual, que ganham forca gradualmente, desencadeando
graves transtornos somaticos, prejudicando a salde, e podendo mesmo colocar em risco a
propria vida.?” Mas esta é apenas uma das nomenclaturas e respectiva definicdo, uma vez que
a American Psychiatric Association % salienta as Perturbacdes da Alimentacdo e da Ingest&o
(PAI), caracterizando-as enquanto perturbacao persistente na alimentacdo ou na ingestdo que
resulta na modificacdo do consumo ou absorc¢do dos alimentos e que prejudica notoriamente a
saude fisica e o funcionamento psicossocial da pessoa.

Independentemente da sua nomeacéo, torna-se relevante destacar que, segundo Klump

et al as PCA podem ser definidas como ‘serious forms of mental illness.’ %1%

1.2 Classificagéo e Diagnostico das PCA
Atendendo & literatura cientifica consultada, o diagndstico deste tipo de doencgas é um
desafio, considerando o facto dos sintomas e comportamentos associados ao diagnostico

coincidirem entre as PCA.* Segundo o Manual de Diagnéstico e Estatistica das PerturbacOes
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1.CARACTERIZACAO DAS PERTURBACOES DO COMPORTAMENTO ALIMENTAR

Mentais (DSM-5) % as PAI podem ser, segundo critérios de diagndstico: pica, mericismo,
perturbacdo de ingestdo alimentar evitante/restritiva, AN, BN e perturbacdo de ingestdo
alimentar compulsiva. Neste sentido, para o diagnostico da AN sdo necessarios considerar
critérios, tais como:

- Critério A — Restricdo do consumo de energia relativamente as necessidades,
conduzindo a um peso significativamente baixo para a idade, sexo, trajectéria de
desenvolvimento e saude fisica.O peso significativamente baixo é definido como um peso
corporal abaixo do nivel normal minimo ou, para criancas e adolescentes, abaixo do peso
minimo esperado;

- Critério B - Medo intenso de ganhar peso ou de engordar ou comportamentos
persistentes que interferem com o ganho de peso, mesmo quando tem um peso
significativamente baixo;

- Critério C - Perturbacdo na propria apreciacdo do peso ou forma corporal, influéncia
indevida do peso ou da forma corporal na auto-avaliacdo, ou auséncia de reconhecimento
persistente da gravidade do baixo peso actual.

Para além dos enunciados, € importante salientar que a AN pode ser de dois subtipos:
AN do tipo Restritivo, caracterizada pela auséncia de episddios de ingestdo alimentar
compulsiva ou de comportamentos purgativos recorrentes (i.e. provocar 0 vomito ou 0 mau
uso de laxantes, diuréticos ou enemas) nos ultimos 3 meses. Este subtipo descreve as formas
clinicas nas quais a perda de peso se consegue principalmente com dieta, jejum e/ou exercicio
fisico excessivo. AN do tipo ingestdo compulsiva/purgativa verifica-se quando o individuo
recorreu, durante os ultimos 3 meses, a episodios de ingestdio compulsiva ou a
comportamentos purgativos recorrentes (i.e. provocar o vomito, ou mau uso de laxantes,

diuréticos ou enemas). Ainda no que confere aos critérios de diagndstico é importante
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especificar o nivel de remissdo. Se se encontra em remissdao parcial, ou seja, apds terem
estado preenchidos os critérios de diagnostico, o Critério A ja ndo se encontra presente
durante um longo periodo de tempo, mas ainda esta presente o Critério B ou o critério C, ou
se em remissdo completa. Nesta Ultima, apds terem estado preenchidos os critérios de
diagnostico para a AN, nenhum dos critérios se encontra presente durante um longo periodo
de tempo. A gravidade actual também é importante definir, pelo que o seu nivel é baseado nos
adultos, através do indice de massa corporal, e para criancas e adolescentes € por meio dos
percentis de indice de massa corporal, ambos variam entre gravidade ligeira a extrema,
consoante as respectivas categorias definidas pela Organizacdo Mundial de Saude. O nivel de
gravidade pode ser aumentado para reflectir os sintomas clinicos, o grau de incapacidade
funcional e a necessidade de supervisao.
No que concerne a BN, consideram-se como critérios para o respectivo diagnostico 0s
seguintes:
- Critério A - Episddios recorrentes de ingestdo alimentar compulsiva, sendo cada
episodio caracterizado por:
- ingestdo de alimentos num periodo de tempo, aproximadamente até 2 horas, onde
a sua quantidade é muito superior aquela que a maioria dos individuos comeria num
periodo de tempo semelhante e nas mesmas condi¢oes;
- sensacdo de perda de controlo relativa ao acto de comer durante o episédio.
-Critério B — Comportamento compensatorio desadequado recorrente para impedir o
aumento de peso, tal como o vomito auto-induzido, abuso de laxantes, diuréticos, ou outra
medicacdo, jejum, ou exercicio fisico intenso;
-Critéerio C — A ingestdo compulsiva de alimentos e 0s comportamentos

compensatdrios desadequados ocorrem ambos, em média, pelo menos uma vez por semana,
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durante trés meses consecutivos;

-Critério D - A auto-avaliacdo é impropriamente baseada no peso e forma corporal;

-Critério E — A ocorréncia da perturbacdo nao é exclusiva aos episodios de AN.

Os critérios de diagnéstico também incluem o nivel de remissdo. Se se encontra em
remissdo parcial, ou seja, apds terem estado preenchidos os critérios de diagnostico para BN,
alguns critérios, mas ndo a totalidade destes, encontram-se presentes durante um longo
periodo de tempo. Por outro lado, se em remissdo completa, i.e., ap0s terem estado
preenchidos os critérios de diagnostico para BN, nenhum dos critérios se encontra presente
durante um longo periodo de tempo.

Na BN a gravidade actual também deve ser avaliada. O nivel minimo de gravidade é
baseado através da frequéncia dos comportamentos compensatorios inapropriados, ou seja:
Ligeira, quando ocorrem uma média de 1-3 episddios por semana; Moderada, quando
ocorrem uma média de 4-7 episddios por semana; Grave, quando ocorrem uma média de 8-13
episodios por semana; e Extrema, quando ocorrem uma média de 14 episddios por semana. O
nivel de gravidade pode ser aumentado de modo a reflectir outros sintomas e o grau de
incapacidade funcional.

Acresce-se ainda o facto do medo patoldgico de engordar, o desejo de perder peso e o
grau de insatisfacdo relativamente ao corpo séo caracteristicas comuns nas pessoas com AN e

BN.?8

1.3 Epidemiologia das PCA
A prevaléncia das PCA é baixa comparativamente a outras doengas, mas a incidéncia
duplicou nos Gltimos anos,* talvez muito em parte devido a um maior reconhecimento das

doencgas da populagcdo em geral e a uma maior especializacdo dos profissionais de satde.™
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Neste sentido a prevaléncia de AN a 12 meses na populacdo feminina jovem € de cerca de
0,4%, o que ndo se verifica na populacdo masculina (i.e. fenémeno menos conhecido), na qual
se calcula um racio aproximado de 10:1, respectivamente feminino-masculino.?®

A BN, num periodo de 12 meses, tem uma prevaléncia de 1%-1.5% na populacéo
feminina jovem, sendo a percentagem na populacdo masculina, também ela desconhecida,
calculado num racio aproximado de 10:1, respectivamente feminino:masculino. %

A AN pode surgir em criangas a partir dos 7 anos, enquanto a BN pode surgir a partir
dos 12 anos (raramente antes da puberdade), porém a maioria dos casos na AN ocorrem entre
15-18 anos, constituindo grupos de risco pessoas com determinadas actividades, como
modelos, bailarinas e atletas. Os casos de BN ocorrem mais tarde e muitos deles ndo recebem
tratamento especializado.®

A adolescéncia é, pois, a faixa etaria privilegiada, embora a BN tenha maior
incidéncia no fim da adolescéncia ou no inicio da idade adulta. %

No caso da populagdo masculina a incidéncia da doenca ocorre, geralmente, numa fase
mais tardia do que na populacdo feminina, possivelmente devido a puberdade que também se
desenvolve mais tarde. *

Em Portugal a maioria dos estudos efectuados sdo com estudantes do ensino
secundario e universitario. O primeiro estudo epidemioldgico em territorio nacional apresenta
valores de 0,39% para a AN e 0,3% para a BN. **°

Todavia, a maioria dos estudos epidemiolégicos apresentam valores subestimados,pois
estes, recorrem a populagdes ndo representativas da comunidade, como por exemplo casos
registados no ambito hospitalar.*®* Condicdo que se assemelha & amostra da presente

investigacdo, tendo em conta que a amostra foi colhida nas Consultas Externas de dois

® Machado - Resumo da comunicago: Apresencéo do 1° Estudo Epidemiolégico Nacional sobre DCA.
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Hospitais.

1.4 Etiologia e Vulnerabilidade das PCA

O conhecimento sobre a origem das PCA ainda € precario nos dias de hoje. Se antes se
afirmavam como certas algumas linhas de pensamento (causas fisicas ou psiquicas), hoje o
corpo cientifico, tendo em conta a complexidade destas doencas, defende mais uma
orientacdo multifacetada, onde diferentes teorias explicativas e maltiplos factores contribuem
para explicar o surgimento destas.>* Actualmente a comunidade cientifica inclina-se sobretudo
para uma abordagem holistica e sistémica.

Neste sentido, na etiologia e na vulnerabilidade destas doencas encontram-se factores
que se podem organizar, de acordo com o0s autores Bryant-Waugh e Lask,®® em:

36,37

predisponentes, podendo-se citar factores genéticos e hereditarios e factores socio-

culturais *"**3: precipitantes, onde se incluem condicionantes como a puberdade, a

adolescéncia®® e as relagdes com os pares *

; e de perpetuacdo, como por exemplo as
caracteristicas e as modificagdes proprias da doenca e as relagdes familiares. *

A abordagem da etiologia e vulnerabilidade das pessoas, para virem a sofrer de uma
PCA, envolve a convergéncia de vertentes bio-psico-sdcio-culturais, que interagem de modo
estruturante e transversal, ndo sendo, pois, resultado de uma causa Unica. As PCA encontram-

se em plano crescente no conhecimento cientifico, embora o proprio encerrado em alguma

fragilidade.*

1.5 Consequéncias e Comorbilidades das PCA

No que concerne as consequéncias advindas das PCA, sendo o pico maximo de
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incidéncia das PCA entre os 10 e os 19 anos, podem ocorrer comprometimentosdo
desenvolvimento Optimal da pessoa. Muitas das complicagcdes sdo reversiveis, mas outras
podem ameacar a vida, como as altera¢des hidroelectroliticas (e.g., hipocaliémia), e outras sao
irreversiveis ou ter repercussdes tardias na satde, como a nivel 6sseo, do sistema reprodutor e
a nivel cerebral.*

Para além das possiveis consequéncias destas doencas, também podem estar presentes,
simultaneamente, outras doencas. As comorbilidades podem ampliar a gravidade, o risco de
cronicidade e atrasar a procura de tratamento e a reniténcia a0 mesmo, comprometendo o
sucesso do processo terapéutico.** As comorbilidades assumem-se mais pela sua regularidade,

do que como excepgdo nas pessoas com PCA,™ existindo resultados que revelam taxas

elevadas de Perturbacdes do Eixo | e do Eixo Il em comorbilidade com aquelas.*?

1.6. Tratamento das PCA

Relativamente ao tratamento das PCA, baseia-se num trabalho de equipa
multidisciplinar coordenado, uma vez que diferentes variaveis contribuem para o seu
aparecimento e contribuem para a sua manutencdo.**** E crucial uma avaliacdo global, tendo
em conta os contextos individual, familiar e sécio-cultural.*® Independentemente do tipo de
PCA um importante passo no tratamento € o reconhecimento pela pessoa doente de que tem
um problema.*® Contudo, enquanto as pessoas com AN ignoram os riscos que a doenca tem
para a sadde, sendo o medo de engordar maior que o de morrer;'? no caso da BN, como é
frequentemente uma ‘secretive illness’, pode-se levar anos até esta ser diagnosticada. ** O
processo terapéutico envolve a avaliacdo e monitorizagdo dos sintomas e comportamentos da
pessoa com PCA, da sua condicdo clinica, psicologica e avaliagdo e envolvimento familiar. 46

Este Gltimo, na generalidade dos casos, é benéfico para o sucesso do processo terapéutico,*
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adquirindo desde logo um papel crucial na motivacdo para a mudanca da pessoa doente.*’
Acrescenta-se ainda o facto da maioria das pessoas doentes serem menores de idade e,
frequentemente, serem os pais que detectam a existéncia do problema e os levam aos servicos
de saude.’® O nivel de envolvimento familiar ou de pessoas significativas esta relacionado
com a idade da pessoa doente e etapa de desenvolvimento, “®com a severidade da doenca e as
situaces de risco.* As familias de criancas e adolescentes que estdo doentes estdo, na sua
maioria, envolvidos, enquanto nos adultos com PCA, o seu envolvimento ira depender dos
seus desejos e da avaliacdo do risco ou severidade da doenca.* Salienta-se que, embora seja
importante o envolvimento da familia no processo terapéutico, é preciso prudéncia, pois
existem casos particulares, em que pode mesmo estar contra-indicado, como por exemplo na
existéncia de psicopatologia severa dos pais. *° De acordo com alguns autores, *° a abordagem
terapéuticade pessoas adultas com AN tem como objectivo a melhoria da qualidade de vida
destas, tendo em conta que é uma condicdo cronica, ao contrario da perspectiva aplicada a
criangas e jovens, em que Se procura a cura.

Apo6s o diagnostico, a forma de abordagem e recursos terapéuticos sdo divergentes,
consoante a doenca em si, 0s recursos existentes, a dimensao individual da pessoa doente e 0
meio familiar e sécio-cultural.**

No que concerne ao tratamento, o recomendado é o tratamento no ambulatério,®
contudo o internamento pode constituir uma solucdo quando, de forma geral, as abordagens
terapéuticas menos intensivas prévias ndo tiveram sucesso, ** ou existem fracos recursos de

apoio psicossocial®

e/ou a pessoa doente apresenta critérios que a coloquem em risco de
vida.** Contudo, otratamento é complexo, dificil, com retrocessos e longo, mas quanto mais
cedo for implementado melhor o prognéstico.*®

A investigagdo no ambito destesprocedimentos, embora tenha alcancado bons
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resultados, € ainda escassa e insuficiente. Salienta que o0 sucesso dos tratamentos é
influenciado por diversos factores, e como 0 seu processo ainda nao é totalmente conhecido e
inimeras barreiras se lhes interpdem, ndo permitem que possam ser universalizados, nem que

confiram certezas absolutas. °*°?

1.7.Evolucéo e Prognostico das PCA

Relativamente a probabilidade de recuperacdo, esta € maior nos casos de AN quanto
menor for o tempo de duragdo da doenca, o que contrasta com os casos de BN na qual quanto
maior a sua duracdo, maior a probabilidade de recuperacdo da doenca.>®> Numa revisdo
sistematica sobre os resultados das PCA foi possivel concluir que os factores associados a
pior prognéstico quer & AN, quer & BN sdo depresséo e uso e abuso de substancias,® bem
como a existéncia de fracassos terapéuticos anteriores. >” Na AN estdo incluidas perturbagdes
da ansiedade e de humor, o funcionamento social, a longa duracdo da doenca e o inicio da
doenca em idade tardia (o inicio da doenca em idades mais jovens é um factor positivo com
melhor prognostico).® Ainda relativamente & AN, esta pode comprometer o campo da
educacdo e o funcionamento vocacional, que dificulta o desenvolvimento da independéncia de
cada pessoa. ° Na BN, para além das variaveis supra-citadas, foi também referida a variavel
de pior controlo dos impulsos, mas muitos factores permanecem ainda desconhecidos.®**

Os estudos no ambito do progndstico destas doencas ainda sdo parcos e pouco
esclarecedores, principalmente ao nivel da BN. *

No tocante a literatura sobre a mortalidade nas PCA, esta tem apresenta percentagens
elevadas, principalmente nos casos de AN, onde assume posicdo de destaque em relacdo a
outras patologias psiquiatricas. A elevada taxa de mortalidade das PCA esta frequentemente

associada as complicacdes clinicas ou ao suicidio. *°
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2.1 Enquadramento séciocultural do conceito de familia

Falar de doenca, entende-se, ndo s6 abordar a pessoa doente, mas também a sua familia,
pois a doenca afecta ndo s6 o primeiro implicado, mas também esta Gltima: afinal a familia é a
“matriz da identidade”.*®

A palavra familia deriva do latim, do vocébulo famulus, que significa servidor.>® A
familia constitui-se como nucleo basilar e de valor inestimavel na sociedade, quer num contexto
nacional, quer internacional. Ainda que a sua importancia esteja bem descrita na comunidade em
geral, a definicdo do seu conceito ndo é univoca, tendo em conta a diversidade de contextos
socioculturais, que ao longo dos tempos e até numa mesma dimensdo temporal interagiram,
interagem e interagirdo, sendo a estrutura e funcionamento familiares fonte e resultado dessa
mesma dinamica. 3

A realidade portuguesa tem revelado que a constituicdo de uma familia pelo casamento
tem diminuido, apesar de ainda ser prevalente, comparativamente as unides de facto e a idade do
primeiro casamento aumentou tanto para homens como para mulheres. Aumentou o nimero de
familias residentes, uma maior representatividade dos casais com filhos, apesar do aumento das
familias monoparentais e familias reconstituidas.”’

A desvalorizacdo do trabalho doméstico, que, maioritariamente invisivel, abrange o acto
de cuidar associado a gestdo do quotidiano e & componente afectiva.”® Motivado pela
solidariedade e pelo afecto, sem compensacdo monetaria, e geralmente realizado por mulheres,
ndo pode ser reduzido a um trabalho técnico, mas um trabalho de criacdo e renovacdo das
relacdes humanas.*

A familia contemporanea ¢, de acordo com Durkheim, apud Santiago,>® ,cada vez mais

privada e mais publica. Cada vez mais prolifera a individualizacdo, a intimidade, e a
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afectividade; e cada vez mais a dimensdo média das familias é mais reduzida - apesar do niumero
de familias ter aumentado notavelmente, de forma analoga, existe um crescente apoio do Estado
e de outras instituicGes que visam assistir a familia nas suas func¢des, como por exemplo através
das creches, Lares, entre outros.”®

A mudanca nas familias trouxe mudanca nas representacfes sobre os papéis de género, a
democratizacdo das relacdes, 0s objectivos a que se propunham e as expectativas criadas. Para
além disso, trouxe também a instabilidade na manutencdo das relacBGes, a perspectiva de
concepcdo de casamento e a parentalidade como algo que ndo estdo necessariamente
interligados, bem como que o aumento do numero de divorcios concorre para que haja um
crescente investimento emocional dos pais nos filhos, como procedéncia de felicidade.®

A acrescentar, a conjuntura actual, com o aumento das dificuldades econdmicas, o
incremento dos custos da habitacdo, a reducdo do poder de compra, a diminuicdo da taxa de
natalidade, a maternidade tardia, e o facto dos filhos se encontrarem dependentes
financeiramente dos pais até mais tarde, o desenvolvimento da tecnologia e a globalizacdo e o
aumento da esperanca média de vida, constituiram factores contributivos para alterar o curso de
vida pessoal, familiar e colectiva.®

Actualmente valorizam-se os afectos na construcdo das relacdes e a realizacdo dos

projectos individuais de cada membro da familia, inclusive das criancas,®

0 que também
contribui para as alteracfes nas concepcdes familiares.

A educacéo parental dos filhos, a par de outras transformaces, sofreu mudancas, pois se
outrora a educacao decorria de uma obediéncia inquestionavel, sendo a repressao a conduta de
ordem, hoje da lugar & persuaséo. ®? Posto isto, se antes o modelo normativo definia que a vida
domeéstica e os cuidados familiares, nomeadamente a educagdo dos filhos, cabiam a mulher,

enquanto o homem ficava com a responsabilidade de sustento da familia, hoje a realidade é

outra. A relacdo dos pais com os filhos é mais vertical (i.e., 0 pai tem um papel mais activo) do

30



2.A FAMILIA EM CONTEXTO DE MUDANCA

que horizontal, caracterizada pelo relevo do papel maternal. A par das alteracdes de estrutura,
organizacdo e valores familiares, aconteceu que a partir dos anos 70 foi aprovada juridicamente a

distribuicdo equitativa de deveres e responsabilidades pelos dois membros do casal,®®

que
igualmente contribuiu para a horizontalidade da gestdo familiar. Desta forma, é crucial a
cooperacdo entre homem e mulher enquanto educadores. Nesta tematica os trabalhos
desenvolvidos por Diana Baumrind apud Sampaio® foram marcantes ao identificar estilos
parentais, que relaciona com aspectos da interac¢do familiar e da competéncia cognitiva.

Acrescem-se ainda as novas formas de familia e de (re) composicdo familiar, que tém
vindo a revelar outros actores sociais de importancia elementar na educacdo das criancas e
adolescentes, que vao além dos pais, como 0s avés, os tios, padrastos, madrastas.”" Os avos,
particularmente, tém papel crucial no apoio a diferentes niveis, para além do que, certificam-se
da continuidade da histéria da familia ao longo das geracdes e, nas palavras de Carl Whitaker
apud Sampaio, fomentam o “nacionalismo familiar”.**®%® Contudo também podem ser fonte de
discordias, ao reactivar conflitos passados.®® Nas palavras de Sampaio “ha sempre uma
transmissao de significados que estrutura o devir”.56®"

A familia, como instituicdo universal, ndo encontra desta forma uma definicio 6bvia.® As
variadas redes familiares vdo além dos lacos parentais e sanguineos, pois para o autor a familia
percebida € mais importante que a familia definida, estando relacionada com as pessoas com
quem partilhamos experiéncias de afecto, intimidade e confianca, ou por coabitacdo,
proximidade geogréfica, entre outros aspectos.Com uma perspectiva mais abrangente Alarcdo®
descreve a familia como “um espago privilegiado para a elaboracdo e aprendizagem de
dimensGes significativas da interac¢do: 0s contactos corporais, a linguagem, a comunicagéo, as
relacOes interpessoais.A familia € ainda, o espacgo de vivéncia de relagdes afectivas profundas: a

filiagdo, a fraternidade, o amor, a sexualidade... numa trama de emocgdes e afectos positivos e

negativos que, na sua elaboracéo, vao dando corpo ao sentimento de sermos quem somos e de
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pertencermos aquela e nio a outra qualquer familia. [...] E também, um grupo institucionalizado,
relativamente estavel, e que constitui uma importante base da vida social”.

Posto isto, afamilia € mais do que a soma dos seus elementos, e a perspectiva sistémica
deu forte contributo, ao concebé-la como um sistema aberto, auto-regulado e com propdsito,
isto ¢, como “um conjunto de elementos ligados por um conjunto de relagdes, em continua
relacio com o exterior e mantendo o seu equilibrio ao longo de um processo de
desenvolvimento, percorrido através de estadios de evolugdo diversificados”®®?, e que integra,
nessa perspectiva, o conceito de “co-evolugdo”, mostrando de que modo a familia cuidadora vai
evoluir, determinada por essa condicdo, num processo continuo ao longo do ciclo da vida.! O
modelo sistémico defende o contexto familiar como sendo determinante na compreensdo da
relacdo estabelecida com a doenca, da adesdo ao processo terapéutico e, portanto no
desenvolvimento de uma abordagem mais adequada.®®

Associada a estas fungdes cabe a familia promover a salde, prevenir a doenca e prestar
cuidados permanentes a nivel fisico/instrumental, a nivel psicossocial/afectivo perante a doenga,

que iré ser abordado no ponto a seguir.

2.2 A Familia e o bindmio saude/doenca

A familia é “a unidade basica da organizagdo social mais acessivel as intervencdes
preventivas, terapéuticas e de promocdo”,’® constituindo o primeiro e o mais importante contexto
social da pessoa e sua primeira linha de defesa.”

A salde no conceito formulado pela Organizacdo Mundial de Saude ¢é “o estado de
completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo meramente a auséncia de doenga ou de
enfermidade”.””™ Porém, a salde e a doenca ndo sdo conceitos rigidos, estanques e
antagénicos, como outrora se defendia, pois segundo o paradigma salutogénico “cada pessoa, ou

grupo de pessoas, move-se continua e diariamente em diversos estadios de satide-doenga”. **-3

32



2.A FAMILIA EM CONTEXTO DE MUDANCA

Assim confere aos cidaddos a passagem de um papel passivo para um de responsabilizacédo
construtiva e de realizacdo do potencial préprio, tendo em vista uma maior aproximagao com o
polo satde. A “nocéo de salde ndo se confina nem no normal, nem no bem-estar ou na
oposicdo a doencga, mas sim num sentimento de plena capacidade para se adaptar as necessidades
fisiolégicas, psiquicas, simbélicas e sociais”. *°®22 Nesta sequéncia, é importante referir a
crescente importancia dada a saude mental, como parte integrante e indissociavel do conceito
geral de salde, pois “ndo ha saude, sem saude mental”. "* A salde mental e fisica estdo
intimamente interligadas, embora a sua associa¢do ainda ndo seja totalmente conhecida, pelo que
todas as accOes de saude, nomeadamente ao nivel da salde publica, devem ter isso em
consideracdo, promovendo-se deste modo a salde ao nivel multidimensional, onde o bem-estar
individual e colectivo estdo cada vez mais associados & qualidade de vida.”

A doenca mental, podendo determinar grande prejuizo quando perspectivada huma escala
mais globalizante e integrada, assume preocupacao crescente nas instancias governamentais. "° A
abordagem da salde, como um conceito alargado e resultado da interaccdo de multiplos
determinantes, entre eles os individuais, sociais, culturais e econémicos, assume um papel
fulcral.”’

Os determinantes da saude sdo 0s que tanto podem ter uma ac¢do que promova a salde,
como colocé-la em risco, quer ao nivel pessoal e familiar, quer ao nivel comunitario.”® Os
determinantes individuais estdo relacionados com o patrimoénio genético, a personalidade, as
crencas, os valores, as atitudes, a capacidade de percepcdo e de compreensdo da realidade, de
controlo e atribuicdo, autoconceito, inteligéncia emocional, de estratégias de coping, resiliéncia e
motivagdo. Os determinantes socioculturais e econdmicos incluem: o contexto familiar; as
diferentes fontes de educacdo, destacando-se a educagdo parental; a qualidade das relagdes
interpessoais; as condigdes especificas da realidade social onde as pessoas estdo inseridas, como

as condicOes da moradia e de trabalho, as hierarquias sociais e a discrepancia nos rendimentos;
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0s espacos de lazer e 0os meios de transporte; e as caracteristicas dos sistemas de saude, a
organizagéo de servicos e as politicas gerais.”

Na continuacdo do supra mencionado, a familia tem grande accéo protectora da saude
dos seus membros.”® Neste sentido, Weiss e colaboradores apud Pereira’ acerca da tematica
pessoa doente/familia e saude/doenca, compilaram informacdo no contexto de factores
protectores e de risco familiares. Entendendo-se como factores de protecgdo a “coesdo familiar;
competéncias de coping do cuidador; relagdes de suporte mdtuas; organizacdo familiar;
comunicacdo directa acerca da doenga”, e como factores de risco familiar os “conflitos;
criticismo; trauma psicoldgico relacionado com a doenca; isolamento familiar; disrupcao das
tarefas familiares, devido & doenca; rigidez ou perfeccionismo”.”9®68-69

Costa®® refere uma relacdo directa entre a percepcdo da pessoa acerca do modo de
funcionamento da sua familia e a sua propria condicdo de saude. As pessoas que avaliam a sua
familia como um recurso e fonte de apoio tém maior probabilidade de serem saudaveis, do que
as que ndo a avaliam dessa forma. Mais ainda, pela outra faceta, a forma como os pais encaram o
modo de organizacdo estrutural e funcional da propria familia e a tentam enquadrar num modelo
de “familia perfeita”, cujas origens remontam a um passado, ou as suas familias de origem, ou
mais longe ainda, onde as novas formas de familia ndo tinham tanta visibilidade, podera ser
prejudicial. Poderdo promover o desajustamento entre expectativas e metas criadas e estipuladas
e a realidade familiar da qual fazem parte. *

Deste modo, a interaccdo da familia com o bindmio satde/doenca tem sido compreendida
e englobada nos cuidados de salde mediante diferentes perspectivas, tais como: um recurso, que
como fonte primaria de apoio social, assume papel profilactico e protector ao apoiar no combate
a doenca; um defice, que engloba a visdo de padrbes disfuncionais na familia como causa da
doenga de um dos seus membros, referindo por exemplo as familias psicossomaticas; uma

influéncia, em que a familia favorece ou ndo o curso da doenca; finalmente a familia e o seu
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impacto, que foca as consequéncias da doenca na organizacdo familiar.*

Mas é na familia que se inicia a socializacdo, que se partilham e se constroem crencas,
habitos, atitudes, conhecimentos e comportamentos que influenciam estilos de vida, essenciais
no continuum salde-doenca que, de forma incessante, se (re) constréi ao longo da vida,
diariamente. S&o os estilos de vida que estdo na base da promocdo da saude, da prevencdo da
doenca e mesmo perante esta, na promogao da recuperacdo no menor tempo possivel.

Por outro lado, existe uma consciéncia crescente de que os profissionais de saude,
embora ocupem uma posi¢do primordial no que toca a promoc¢do da saude e prevencdo da

doenca, ndo sdo os Unicos a deter este conhecimento, pois todos os individuos da sociedade em

I 59 |.24

geral > a possuem, caminhando-se assim para uma solidariedade social.”” Nesta linha, emerge
também o entendimento da familia como “familia-providéncia”, 8®*? ao constituir principal
recurso de apoio e solidariedade da pessoa doente, e também como instituicdo com competéncias
proprias mais ou menos maleaveis. E uma mais-valia como forma de promover a qualidade de
. T ors sz . T . ' 81
vida individual, familiar, comunitaria, assente numa perspectiva multidimensional e dindmica.
Este aspecto € relevante no que toca ao cuidar e ser cuidado na presenca de alguém com AN e/ou

BN, ao colocar a prova a relacdo Unica: pessoa doente-familia-cuidados de saide num contexto

de doenca de base ainda oculta e com parcos recursos de apoio social.

2.3 A Evolucéo do Papel Familia nas PCA

De facto, o papel da familia no contexto das PCA, nem sempre foi considerado positivo,
muito pelo contrario. ® Embora as familias ndo fossem inicialmente mencionadas como
culpadas e causadoras das PCA, j& nas primeiras descri¢cbes de Morton em 1694 apud Hoste,
Doyle e Le Grange®” considerava-se importante afastar as pessoas com AN do ambiente familiar.

Nesta perspectiva Gull em 1874 apud Hoste, Doyle e Le Grange® defendia a presenca de
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alguém, perante as pessoas com AN, que exercesse controlo moral, considerando os familiares e
amigos como os piores para o fazerem.

Em 1888, Charcot apud Hoste, Doyle e Le Grange® segue as perspectivas anteriores que
vao caracterizar mais tarde, de uma forma global, a corrente de — ‘parentectomy’-, onde a
separacdo familiar era considerada crucial, pois seria uma influéncia perniciosa. Esta ideia da
quase necessidade de uma “ruptura familiar”,é também defendida por Moura, em 1947, enquanto
médico psiquiatra portugués, ao defender que o doente com “anorexia mental” dever-se-ia isolar,
de forma a promover o “afastamento do ambiente fisico habitual”, pois acreditava que algumas
das pessoas de convivéncia habitual da pessoa doente poderiam ter “influido prejudicadoramente
no seu espirito”. 3¢

A partir da década de 60 os trabalhos de Hilde Bruch, de Mara Selvini Palazzoli e
Salvador Minuchin e seus colegas foram grandes impulsionadores na mudancga do paradigma
conceptual relativamente ao papel da familia nas PCA. ® J4 Bruch, a partir dos anos setenta,
apud Bouga® desenvolveu a teoria de que se deve compreender a AN no seio do
desenvolvimento da personalidade no contexto individual e familiar, no qual o acto de se
alimentar se tornou o foco de conflitos psicoldgicos.

Neste sentido, Minuchin apud Sampaio® criou o Modelo de “Familias Psicossomaticas”,
que posteriormente inspirou o Modelo “Familias anorécticas”. O autor recorre a padrfes de
estrutura, interaccdo e dinamica familiares disfuncionais para caracterizar as familias,
considerando que o problema ou sintoma apresentado seria resultado daqueles. Outro autor,
Palazzoli apud Sampaio®, descreve a AN, como o resultado de problemas comunicacionais entre
0s elementos do sistema familiar. A AN é vista entdo numa perspectiva paradoxal e
homeostatica, tendo por base conflitos conjugais, triangulacdes e coligacdes negadas a nivel
familiar. Ao longo do tempo, desde os anos 70 ate a década de 90 o modelo explicativo da AN

apresentado por Palazzoli, foi sofrendo alterac6es, criando maior proximidade com a perspectiva

36



2.A FAMILIA EM CONTEXTO DE MUDANCA

multidimensional, onde € importante trabalhar a conex@o entre um determinado conjunto de
sintomas, a personalidade da pessoa doente e o tipo de familia. Esta mudanca na teoria marca
sobretudo a refuta da existéncia de uma “personalidade anoréctica” e de uma conjuntura tipica
que identificariam “uma familia anoréctica”.

A mudanca de paradigma também foi impulsionada, na década de 70, pelos trabalhos
desenvolvidos no Hospital Maudsley em Londres em que o papel da familia passou de
etiopatogenico para recurso essencial no tratamento, promovendo as suas competéncias
especificas e de literacia, diminuindo a taxa de sobrecarga e mal-estar psicolégico.™

Desta forma, gradualmente o movimento de desinstitucionalizacdo foi-se afirmando, ao
defender a mudanca de paradigma dos cuidados de salde prestados a pessoas com doenca mental
fora do ambiente institucional para um ambiente de vida na comunidade, no meio menos

1. Houve pois necessidade da criacdo de condicées de apoio nesta Gltima,’

restritivo possive
porém, tem persistido um desfasamento entre “o que esta legalmente definido e o que realmente
vigora”. ¥®%2 Nao houve modificacdo da supremacia hospitalar nos cuidados de satde no
ambito da psiquiatria.®’

Todavia, o0 movimento de desinstitucionalizacdo e a descoberta dos psicofarmacos
determinaram novas representacfes da doenca mental porque, até ai, a pessoa que sofria de
doenca mental ndo tinha cura, e era considerada uma ameaca e como incapaz de produzir, onde a
perda de direitos e a alienagdo eram pratica corrente.?* A pessoa doente era internada, recebia
tratamento e internamento em asilo e era perspectivada, de um ponto de vista social, a partir do
Modelo de Exclusdo Social, que levava a que a pessoa com doenga mental fosse afastada da
familia e de qualquer convivéncia social. A exclusdo era considerada necessaria no que diz
respeito ao alcance de melhores resultados terapéuticos, ao melhor controlo da conduta desviante

considerada como uma ameaca para a comunidade, e a origem da doenca estava associada as

relaces familiares.®®

37



2.A FAMILIA EM CONTEXTO DE MUDANCA

Muitos dos mitos associados a doenca mental persistem no presente de alguma forma,
mas € actualmente aceite que a AN é uma doenca que pode ocorrer em diferentes contextos
familiares, % sendo muitas das caracteristicas descritas na literatura resultantes da presenca da
doenca e ndo a sua causa,® para além que esse tipo de avaliacdo traz uma elevada carga
negativa, podendo influenciar perniciosamente profissionais de saude e as familias, e fomentar
sentimentos de culpa, vergonha e frustracdo.”

Neste sentido, os estudos sobre a relacdo da familia com a AN identificam variaveis
interessantes ao nivel da reorganizacdo familiar daqui decorrente, tais como: a centralizacdo
familiar na pessoa doente e nos aspectos relacionados com a alimentacdo; os padrdes de
interaccdo familiar com reduzida flexibilidade; as questfes familiares ndo resolvidas, e que véo
sofrer um claro agravamento.®®

De acordo com Le Grange e Lock % é possivel, a partir do estudo da relacéo das familias
com as PCA, a identificagdo de “estilos familiares” diferentes entre as familias de pessoas com
AN ou de pessoas com BN: as familias de pessoas com AN apresentam alguma tendéncia a
evitar conflitos e esforcam-se por transmitir uma imagem de boa educacdo; as familias de
pessoas com BN tendem a apresentar uma dindmica de maior indice de desorganizacdo e
conflituosidade. Contudo, ndo existe um padrdo Unico e universal de estrutura e funcionamento
familiar. Em termos terapéuticos, é mais importante tentar compreender o0 modo como essas
familias reestruturam e reorganizam as suas vidas quando um dos seus elementos tem uma PCA,
do que investigar a origem do problema.”® Deste modo, é impossivel pensar em doenca e na sua
forma de prevencdo e tratamento, e ndo envolver o seio familiar: e as PCA ndo séo excepgédo. A
familia, como recurso fundamental no seu tratamento tem ganho importancia crescente ao longo
do tempo. Se antes a familia era excluida do tratamento, hoje é parte essencial do mesmo, sendo
palco da mudanca de paradigmas, passando de um papel de cariz mais etiopatogénico para um de

sobrecarga familiar (‘Family Burden’).” Actualmente o conceito de ‘burden’, (que a seguir é
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abordado) tem sido referido, por alguns autores, como sendo redutor, dubio, de conotacdo
negativa e estigmatizante, podendo promover sentimentos de culpabilidade, pelo que Szmukler e
colaboradores'” propuseram a sua substituicdo pela expressdo “experiéncia da relagdo de
prestacdo de cuidados”, que apresenta vantagens relativamente ao conceito anterior *®*® (no

ponto 3.3 deste trabalho é efectuada uma abordagem mais detalhada sobre o assunto).
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Cuidar é inerente & condicdo humana,® podendo a experiéncia da relagdo de cuidar
assumir resultados positivos e/ou negativos.*®

Quando se aborda a experiéncia da relacdo de cuidar na familia, a comunidade cientifica
refere-se sobretudo aos cuidadores informais principais,®® que serdo seguidamente abordados e,
posteriormente, explorados no que concerne ao seu impacto negativo e/ou positivo na relagédo de

cuidar estabelecida.

3.1 A adopcéo do papel de cuidador

O papel de cuidar esta intrinsecamente ligado a vida familiar (cuidador informal), o que
frequentemente reflecte a confluéncia de papéis e expectativas, fruto do contexto social, cultural
e da histdria familiar e, a um nivel mais particular, a prépria identificacdo da pessoa com o papel
de cuidador.”’

O conceito de cuidador, onde diversas expressdes tomam lugar, como “cuidador
informal” (i.e. —informal caregiver -), “cuidador familiar” (i.e.-‘family caregiver’-) e “presta¢do
de cuidados informais™ (i.e.-‘caregiving’-) abundam na literatura, mas ndo se assume consenso
entre as diferentes instancias (e.g. politicos, profissionais, investigadores, cuidadores e receptores
de cuidados), tendo em conta os diferentes contextos familiares, sociais, culturais e politicos
onde se aplicam.”® Mas perante a necessidade de se optar por uma definicdo, ha que ter em
consideracdo que a prestacdo de cuidados tem sempre na sua base o estabelecimento de uma
relagdo entre cuidador (i.e.-‘caregiver’-) e a pessoa que recebe os cuidados (i.e.-‘care
recipiente’-)® e pode adoptar duas diferentes formas, que sio complementares: a prestacdo de
cuidados formais e a prestacdo de cuidados informais. O cuidador formal corresponde a

prestacdo de cuidados desenvolvida por profissionais devidamente qualificados e preparados
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para desenvolverem a sua actividade integrada na sua actividade profissional, sendo geralmente
remunerada. O cuidador informal, tanto pode ser alguém da familia, ou amigo, como alguém
com carisma ou com um significado especial para a pessoa doente e cuja actuacdo, num
determinado momento, é a de prestar cuidados. ®® De forma geral, os cuidadores podem ser
encarados como aqueles cujo seu bem-estar e harmonia pessoal € intrinseca e inter-dependente
da dos seus ente-queridos. ¥

A literatura ainda divide o termo cuidador informal em cuidador principal, cuidador
secundario e cuidador terciario.”

O cuidador principal refere-se ao que investe maior tempo e esfor¢co em cuidar da pessoa

que sofre, sem beneficio remuneratério® e, usualmente, estd mais envolvido a nivel
emocional.® Este cuidador adquire, frequentemente, responsabilidades de forma inesperada e
indesejada, revelando crescente dificuldade quanto menores os recursos.!® O cuidador
secundario é o que ajuda na prestacdo de cuidados esporadica ou usualmente, mas ndao assume a

responsabilidade do cuidar. O cuidador terciario € o que ajuda de forma muito ocasional ou

somente quando solicitado, e também n&o assume a responsabilidade do cuidar.®® A tipologia de
cuidador principal identifica-se, normalmente, com os pais. A maioria das pessoas em que surge
AN e BN estd na adolescéncia, coabitando com os pais e ainda muito dependentes dos pais a
diferentes niveis.* Desta forma, os pais sio “importantes protectores e/ou moderadores da saude
da crianca e do adolescente”,’*®17) constituindo a sua referéncia mais constante e longa nos
padrdes de satide que desenvolvem e que se prolongam no decurso das suas vidas.'®*

Em Portugal, a adolescéncia é vista como uma “[...] época dificil, a necessitar de
tratamento ou, pelo menos, de debate aprofundado” ®*®% e quando aparece associada a uma
PCA acresce a preocupacao parental.

Na generalidade, os adolescentes tém pais com idades compreendidas entre os 40 ou 50

anos. Vivem numa geracdo designada por geracdo sandwich, véem-se confrontados muitas vezes
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ndo s6 com a situacao dos seus filhos, mas também com a condicao dos seus proprios pais (onde
num contexto de envelhecimento tém, frequentemente, problemas graves de saude, o que reduz a
possibilidade de apoio dado pelo grupo da terceira geracéo).®* Tudo isto podera constituir factor
agravante no mal-estar psicologico e sobrecarga sentidos.

Actualmente vive-se uma realidade onde o tempo despendido para reflectir € escasso e a
iliteracia emocional é cada vez mais notéria.'®® Neste campo a actividade profissional
desempenha papel fulcral, pois verifica-se tendéncia crescente da intensificacdo dos ritmos de
trabalho, o que tem repercussdes na qualidade de vida das pessoas em sentido lato.'®® Esta
intensificacdo verifica-se ndo s6 devido ao contexto de globalizacdo, a volatilidade dos

conhecimentos e competéncias, a0 aumento da competitividade,'%

mas também, integrada num
panorama de crise econdmica mundial e, em particular, a portuguesa, que tem revelado alguns
resultados perniciosos a nivel geral e no caso particular da satde.®*A inconstancia crescente das
relagBes contratuais, a pressdo veemente do ritmo de trabalho, a reestruturacdo do trabalho,'%®
sdo condi¢bes que se relacionam a fendmenos de diminuicdo da auto-estima, aumento da

104105 axaustdo, conflitos

ansiedade-depressdo, aumento do risco de comportamentos suicidas,
familiares, acidentes de trabalho e doencas profissionais.'®® Conciliar, deste modo, a vida
profissional e familiar apresenta-se como um desafio.'®® Segundo o Relatério de Primavera 2014
do OPSS'®, factores como o desemprego e a sua inseguranca do emprego, que tém vindo a
crescer, assim como o endividamento e 0 empobrecimento, estdo associados ao aumento do risco

de doenca mental. Mais ainda, dados da Organizacdo Mundial de Sadde®

revelam que a
insatisfacdo ou inseguranca no emprego pode ter efeitos tdo nefastos para a saude, como o
proprio desemprego.

Outro aspecto relevante € o facto da classe social da familia influenciar a esperanca

média de vida dos seus elementos, o0 contexto de saude onde se integram, bem como a sua

percepcao, para além de limitar (ou ndo) o acesso a recursos e cuidados quer na presenca de
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doenca, quer na sua prevencdo.® Desta forma a investigacdo corrobora e acrescenta que um
estatuto socio-econémico baixo tem maior associacdo com sentimentos de sobrecarga.”

Atendendo a este panorama, muitas pessoas véem-se obrigadas a assumir diferentes
actividades profissionais simultaneamente, para tentar fazer face as despesas,'®’ facto que néo
ajuda — principalmente no caso particular das familias mono ou biparentais, perante uma situacao
de desemprego - dificultando assim o seu desempenho no papel de cuidadores perante um
filho(a) com PCA, o qual deverd ser caracterizado por calmo, confiante, compassivo e
consistente.

1835 _

Tendo em consideracdo que neste ambito, as mées ocupam papel preponderante na

maioria dos estudos, que envolvem os cuidadores, sdo as mées a constituir a grande percentagem

das amostras de estudo'*'%*

,estas sdo muitas vezes as mais sobrecarregadas. Uma das razdes
que aponta para a mulher como principal cuidadora estd relacionada com a construcao
conceptual histdrica do seu papel e fungdes, como cuidadora do lar, ao servigco da familia, com
. . ~ ~ . 18,95,98,112 A A
maior capacidade de abnegacao em relacdo ao pai da pessoa doente. A mulher é também
apontada como aquela que, mais frequentemente, assume o papel de ‘family health expert’.* A
mulher como a cuidadora principal, relativamente ao homem, verifica-se também noutras

condices, como quando os receptores de cuidados sdo os idosos dependentes,*>%

pessoas com
esquizofrenia,**® ou outras doencas mentais *** e cancro.!*®

No tocante ao papel de pai estd ainda envolvido por ideias veiculadas pela socializacdo e
que poderdo modelar atitudes e comportamentos, como por exemplo “sustento da familia”, “os
homens ndo choram”, ou os homens que participam nas actividades domésticas ou junto da
educacdo dos filhos estdo “sob a algada” das mulheres.'® Deste modo, ainda exista a ideia, aceite
por muitos, de um modo explicito ou implicito, de que sdo as mées que detém a responsabilidade

1
|18

ultima relativamente aos filhos se algo corre mal,™ assumindo a maioria dos trabalhos

domésticos e cuidados familiares."***" Mesmo quando tudo corre bem, os pais sentem maior
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17 As mulheres

responsabilidade pelo processo de socializacdo dos filhos do que das filhas.
também tém de aprender a lidar com a realidade ainda presente de sua subalternizacao
profissional, a diferentes niveis, relativamente aos homens.'*

O sentido de identidade do homem assenta acima de tudo na sua realizacdo
profissional.™® Campos® refere as mulheres como aquelas que possuem tendéncias morais
baseadas na reciprocidade, igualdade e no cuidado do préximo e os homens séo conduzidos por
principios abstractos de justica.

Todavia, a importancia do papel de pai tem vindo a ganhar relevo nos estudos cientificos
e a sua participagdono desempenho de fungdes como cuidadores tem vindo a crescer.*

A adopcéo do papel de cuidador, na pluralidade das familias, é feita de forma subtil, sob
a influéncia do contexto singular e vivencial de cada membro e o meio envolvente.’® E de realcar
que, o papel de cuidador nem sempre cabe aos pais, pois verifica-se que outros membros da
familia,ou pessoas com proximidade afectiva assumem este papel (e-g. irmdos e
namorados/companheiros/esposos). Existem estudos que evidenciam a influéncia dos
companheiros no processo terapéutico de mulheres com sintomas bulimicos.**®

Atendendo ao exposto, factores como as alteracGes significativas na estrutura e dinamicas
familiares, a co-residéncia, a proximidade de género, entre outros, contribuem para a definicao
do cuidador principal.”® Para além dos factores referidos, também tém sido citados principios e
valores importantes, como o sentido de obrigacao e de dever, o altruismo, a protec¢do parental, a
aprovacdo social ou o evitamento da censura, 0s sentimentos de reconhecimento e de
reciprocidade para com o receptor de cuidados (pessoa que esta doente).”

Em suma, ser cuidador e desempenhar seu papel possui de base um conjunto de factores
e valores determinantes que poderdo definir desde logo a sua vivéncia positiva ou negativa e,

assim, influenciar os cuidados desenvolvidos junto da pessoa doente.”
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3.2. Impacto negativo da relacédo de cuidar

3.2.1 A Sobrecarga e 0 Mal-estar

A relacdo de cuidar de alguém doente tem sido descrita pela comunidade cientifica,
sobretudo, pelas suas repercussdes negativas em quem cuida (e.g: a familia) Neste sentido, o
termo ‘family burden’ tem sido amplamente utilizado pelos investigadores e traduzido para
portugués através da expressio “sobrecarga familiar”.”

Posto isto, definir sobrecarga familiar ou, mais concretamente, a sobrecarga do cuidar, é
dificil, dada a sua alargada abrangéncia e a complexidade de varidveis envolvidas neste
conceito.”

Porém, apesar das dificuldades, algumas definicbes de sobrecarga do cuidar séo
apresentadas. De acordo com Platt apud Ogilvie, Morant e Goodwin pode-se definir sobrecarga
do cuidar como ‘The presence of problems, difficulties or adverse events which affect the life
(lives) of the psychiatric patient’s significant other(s), e.g. members of the household and/or the
family’. ¥®2 Fauth'® descreve sobrecarga do cuidar como o impacto fisico, mental, social e
financeiro resultante de cuidar de alguém que estd doente, ou que apresenta disfuncdes de
diferentes tipos durante um longo periodo de tempo (varios meses ou anos).

O conceito de sobrecarga do cuidar € habitualmente distinguido em duas dimensdes: a
sobrecarga objectiva, que aborda o impacto directo que a doenca de uma pessoa, com suas
ambivaléncias, mudangas e restricbes impde aos seus familiares; e a sobrecarga subjectiva, que
descreve as percepgdes, sentimentos e reac¢cdes emocionais do cuidador no desempenho do seu
papel *#

Deste modo, faz sentido percepcionar a sobrecarga familiar, ndo s6 como resultado do
acto de cuidar em si, mas, também, enquanto impulsionadora de outro tipo de cuidados, capazes
de gerar outros resultados a diferentes niveis, causando, igualmente, impacto como sobrecarga

no cuidador.’® E pois relevante realcar que a evidéncia existente, indica que padrdes singulares
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de avaliacdo e de percepcdo, e a sobrecarga subjectiva, adquirem maior peso na experiéncia de
sobrecarga familiar, do que a sobrecarga objectiva, podendo deste modo contribuir para a
definicdo de seus niveis Estes niveis, por sua vez, irdo influenciar o impacto na familia e seus
cuidados, assim como na pessoa doente e sua resposta, podendo gerar um ciclo de influéncia
mutua.”® Neste campo o conceito de Emocao Expressa (EE) tem ganho especial consisténcia e
pertinéncia, onde manifestacdes elevadas deste efeito estdo associadas ao burnout do cuidador®®
(ver ponto 3.2.2.2. deste trabalho).

Segundo Pereira®* os cuidadores vivenciam situaces de mal-estar psicoldgico, quer pela
accdo de cuidar e pelas actividades diarias inerentes, quer pelo impacto que a doenca assume na
vida familiar, conjugal, financeira, assim como nos tempos livres e nas actividades de lazer. O
mal-estar psicologico no cuidador tem estado associado nos estudos e.g. inseguranca, desespero,

6122 culpa,*® depressdo e ansiedade.?**** No ambito do mal-estar do

frustracdo, raiva, confusdo,
cuidador em relacdo a experiéncia de cuidar varios modelos foram propostos. De um modo geral,
0 stress, correntemente, associado a mal-estar, surgiu como conceito teérico com Selye apud
Figueiredo®™ que teve um papel preponderante ao definir a Sindrome Geral de Adaptac&o como a
reaccdo desenvolvida pelo organismo para fazer face a diversos agentes externos, tendo como
finalidade repor o equilibrio. O autor considerou o stress sob duas perspectivas: o distress, como
as respostas de conotacdo negativa desenvolvidas pelo sujeito que, deste modo, ndo promovem a
adaptacdo, sendo, pois, prejudiciais; e o eustress, que sendo o oposto, é constituido pelas
respostas de optimizacdo da capacidade adaptativa, sendo pois benéficas.’® Porém, dada a
complexidade e variedade das respostas do cuidador mediante os diferentes estimulos, os
modelos transaccionais do stress sdo 0s mais adequados para uma melhor compreensao do stress
intrinseco & prestagdo de cuidados.”® Um dos modelos mais citados na investigac&o™® é o modelo

desenvolvido por Lazarus e Folkman'?’ — ‘Cognitive Stress Theory’ que descreve 0 stress

resultante da interaccdo entre variaveis ambientais e pessoais. Este modelo € composto
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essencialmente por dois processos, isto é, a avaliacdo cognitiva, que retracta a interpretacao
individual da pessoa sobre a interaccdo com o ambiente e 0 coping, onde a pessoa procura
estratégias para fazer face as exigéncias inerentes aquela interaccdo. Perante o acontecimento
ambiental o individuo efectua uma avaliagdo primaria (‘primary appraisal’), elaborando o seu
significado, a avaliacdo secundaria (‘secondary appraisal’) também ¢ efectuada, mediante os
recursos que disple, e finalmente a reavaliagdo (‘reappraisal’), onde é feito o balanco entre
avaliacdo primaria, avaliacdo secundaria e resultados obtidos. Se o acontecimento ambiental é
avaliado pelo individuo, e este se apercebe que a sua capacidade de resposta ndo é compativel
com a exigéncia do mesmo, cria-se uma situacdo negativa que pode dar inicio a um processo de
stress,*® onde o mal-estar pode-se instalar.

A doenca, como fonte de stress, € uma experiéncia comum, imprevisivel e inevitavel da
condigdo humana. Ela ¢ considerada como “um stressor para a familia porque 0s aspectos
biofisicos e psicossociais que envolvem o adoecer de um dos seus membros limitam a familia na
sua capacidade para prosseguir as suas tarefas e papéis requerendo adaptacdo dos seus membros
individuais e exigindo mudangas e adaptagdes em todo o sistema”.®®1*) No caso de uma
doenca aguda as alteracdes podem ser pouco significativas ou provisorias, porém em doencas de
curso mais prolongado podem ter de sofrer modificacées profundas e que se mantém.®

Perante o0 quadro sistémico a doenca afecta todo o sistema familiar, provocando uma
crise, uma situacdo de desequilibrio, de quebra na homeostasia e de necessidade da construgédo
de um novo “padrdo funcional organizado”.*®®?" Se o sistema que funciona por padrdes
transaccionais, aumenta a sua rigidez, assim como das suas fronteiras e se objectiva a procura de
outros modelos, poderdo surgir condi¢cbes de disfungdo familiar. Neste sentido, o
desenvolvimento da familia e o encontro de um novo equilibrio ficam comprometidos. Esta
situacdo podera estar associada a uma etapa do ciclo vital da familia, como a da familia com

filhos adolescentes, onde acresce a importancia da negociacdo de novas regras, das fronteiras
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com maior abertura, bem como a promocéo da diferenciacio.®® Segundo Haley apud Sampaio e
Gameiro®, é nos pontos de transicdo que o stress sobre a familia atinge niveis maximos, e de
acordo com o modelo de Combrik-Graham adaptado por Rolland apud Sousa, Relvas, &
Mendes,**® a adolescéncia corresponde a um periodo do ciclo de vida familiar centrifuga e
geralmente a doenca estd associada a movimento centripeto, gerando um desfasamento e um
avultar de problemas e potenciais conflitos.

3.2.2 Sobrecarga Familiar no ambito da AN e BN

A familia, mediante um novo arquétipo de circunstancias, onde o modelo comunitario
ganha crescente importancia e de acordo com as indicacdes do NICE* que reforca que a
generalidade das pessoas que sofrem de AN e BN devem usufruir de tratamento em regime
ambulatorio, atribuindo a familia o papel de principal cuidador, podera sentir grande sobrecarga.
De facto, a informacdo sobre as PCA e a sua divulgacdo apropriada, ainda é escassa, a
comunicacdo com os profissionais e 0 acesso a recursos mostram-se ineficazes, e a existéncia de
necessidades ndo satisfeitas tornam-se comuns, afectando a sua qualidade de vida.*>*%*3 A
sobrecarga pode surgir, ndo s6 devido ao papel intrinseco de cuidador, como, também, pelo facto
de o poder assumir numa instdncia mais solitaria, sentindo-se, muitas vezes, como Ultimo
recurso.’>*?® Nesta sequéncia parece haver associagdo proporcional entre estado civil e tendéncia
para niveis diferentes de depressao, estando estes mais elevados nas familias monoparentais.®

Sdo0 ainda muitos os mitos, as ideias erradas e falsas crengas sobre as PCA, que
encontramos disseminados na sociedade, e sendo dificeis de erradicar, por estarem ligadas ao
estigma associado a doenca mental, podem constituir factores impeditivos na procura de ajuda e
de apoio, de ordem formal e informal, na tentativa de mitigar sentimentos de culpa e
vergonha.™*! Deste modo, 0s estere6tipos podem constituir obstaculos no ambito da prevencéo a
diferentes niveis,"*? podendo influenciar a familia e amigos, no acto de cuidar, nas suas formas

de estar e percepcionar, onde o julgar, o criticar e o estado de irascibilidade poderdo estar
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presentes.** O estigma sobre a familia cuidadora é mais importante como factor preditor nos
resultados obtidos do que o estigma sobre a pessoa doente.** O estigma, percepcéo de baixos
niveis de suporte, preocupacdes acerca das consequéncias da doenca e a atribuicdo da doenca a
personalidade da pessoa doente contribuem para a experiéncia negativa da relacdo de cuidar de
alguém com PCA.**

A experiéncia negativa de cuidar de pessoas com AN e BN tem suscitado o
desenvolvimento de vérias teorias explicativas que foram sendo ajustadas, na tentativa de
compreender este conceito, focando diferentes variaveis e suas especificidades, ou seja,
relacionadas com a pessoa doente, a doenca, com o cuidador, com a familia, a qualidade das
relacGes estabelecidas entre as diferentes variaveis, actividades de prestacdo de cuidados, EE,
estratégias de coping, e suporte social.

Cuidar de pessoas com PCA reflecte-se em niveis elevados de mal-estar e de sobrecarga

familiar.t®

Os niveis de mal-estar emocional sdo elevados nos cuidadores de pessoas com AN
por esta ser uma doenca com risco de vida iminente.**® Um dos aspectos mais dificil de aceitar,
no que diz respeito aos cuidadores, quer informais, quer formais, é a situacdo de ndo haver
tratamento médico, como por exemplo uma intervencdo cirirgica, ou medicacdo que cure,
mesmo perante a evolugdo do conhecimento e da tecnologia actual.**” O tratamento de pessoas
com AN dura em média cerca de 5 anos,*® com elevada taxa de recaida, tem pelo menos uma

110 tem ainda a mais alta taxa de mortalidade de

rehospitalizagdo em cerca de 40% dos casos,
todas as doencas psiquiatricas™® e elevados niveis de comorbilidade.?®

Tem sido dada maior atencéo aos cuidadores de pessoas com AN do que com BN, talvez
devido ao facto que muitas das pessoas doentes ja sdo adultas e ndo estdo propriamente ao
cuidado de alguém.'** A manifestacdo clinica da BN, muitas vezes, confundida com a

adolescéncia em si e com um peso aparentemente “normal”, podera revesti-la de um carécter

mais invisivel, o que podera influenciar a percepc¢do da deteccdo da existéncia de um problema
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da parte da familia/pessoas significativas e consequentemente um tardiamento da procura de
ajuda.’® Para além do que, a BN est4 associada a uma elevada taxa de comorbilidade e
impulsividade, como o0 abuso de substancias, o que podera dificultar a experiéncia de cuidar.'*
Assim, o grupo afectado pela BN podera ser mais de dificil acesso para constituir uma amostra
como parte integrante de um estudo de investigagdo.'*® Neste campo Winn e colaboradores™
efectuaram uma adaptacdo ao Modelo de Schene et al, tendo em conta a experiéncia de cuidar de
alguém com BN associada a diferentes variaveis e sua influéncia no estado mental do cuidador.
As variaveis avaliadas foram: a pessoa doente e as suas caracteristicas; severidade dos sintomas;
0 cuidador e suas caracteristicas, entre elas, o nivel de educacdo; o tipo de interaccao
estabelecido, ou seja, 0 numero de horas de contacto pessoa doente-cuidador, EE, funcionamento
familiar e problemas interpessoais. Neste estudo verificou-se que mais de metade dos 112
cuidadores apresentavam mal-estar psicoldgico, por meio do Questionario de saude Geral-12
itens (GHQ-12), constituindo a avaliacdo negativa da experiéncia de cuidar o factor de maior
relevo do estado de saude mental daqueles. Ainda na sequéncia dos trabalhos desenvolvidos pelo
mesmo autor o nivel educacional do cuidador foi considerado uma varidvel caracteristica do
cuidador, mas que no presente estudo nao obteve evidéncia como factor preditor.

O inicio da doenca, principalmente em pessoas doentes com idades mais jovens, podera
também ser marcado por familiares mais motivados para a mudanca e para melhorarem a
interaccdo com a pessoa doente, algo que tem tendéncia para se perder com o prolongamento da
doenca.®'%° Neste sentido, a idade da pessoa doente podera exercer alguma influéncia na
experiéncia da relacdo de cuidar dos pais, pois pessoas com idades mais avancadas
correspondem a um maior nivel de independéncia e autonomia, muitos até podem viver longe da
casa dos pais, e estes podem sentir-se mais inuteis e, portanto, de menor valor no processo
terapéutico.®

As diferencas encontradas na sobrecarga entre cuidar de alguém com AN e BN devem
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ser analisadas com maior detalhe, tendo em conta os parcos estudos efectuados e recursos
metodoldgicos utilizados.'?® Porém, ambas as doencas, caracterizadas por parametros especificos
que as diferenciam, poderao suscitar respostas e resultados também eles discrepantes.

Kyriacou e colaboradores'® ao pesquisarem sobre como os pais lidavam com a
convivéncia com alguém com AN definiram os comportamentos dificeis, a recusa da ajuda do
cuidador e o grau de sintomatologia da pessoa com AN como factores contributivos para o role
de dificuldades na experiéncia de cuidar. Nesta investigacdo o tempo de contacto do cuidador
com a pessoa doente ndo foi considerado um factor preditor de mal-estar psicoldgico,
contrapondo com os resultados encontrados no modelo descrito por Treasure, Smith e Crane® e
em outros estudos junto de cuidadores de pessoas com BN'! e esquizofrenia.’*® Outras
dificuldades expressas pelos cuidadores de pessoas com BN, foi o sentimento de que a pessoa de
guem cuidavam estava dependente deles, bem como a sensacdo de perda de oportunidades nao
s6 pela pessoa doente, mas também pelos préprios.'2>*3*

De acordo com a pesquisa efectuada e alguns autores, a maioria dos modelos e estudos
desenvolvidos na area dos cuidadores, tem-se debrugado mais sobre outras doencas e nao sobre
as PCA.1M01% Neste sentido, houve necessidade, em diversos estudos, de estabelecer a
comparacdo entre a experiéncia de cuidar de alguém com PCA com outros grupos. Utilizando
estes estudos comparativos, tem sido possivel concluir que os cuidadores de pessoas que sofrem
com PCA, neste caso com AN, relativamente a outros grupos de cuidadores de pessoas com
psicose™® e com diabetes tipo 1'*® experimentam maior grau de dificuldades, em diferentes areas
do cuidar. Embora o avolumar do conhecimento na area da prestacdo de cuidados informais seja
maioritariamente noutras areas e ndo no que concerne as PCA, muitos aspectos sdo comparaveis
e sobreponiveis no seu &mago.

A prestagéo informal de cuidados tem assim, os seus efeitos no cuidador, sendo descritos

em termos de mal-estar psicoldgico e de morbilidade fisica.
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No que toca a morbilidade de ordem fisica, os cuidadores podem apresentar diferentes
manifestacdes, e.g. cansaco, dores musculares e cefaleias.®® O enfraquecimento da resposta
imunitaria também podera ser uma consequéncia.**®

Quanto aos aspectos psicoldgicos, muitos sdo os pais que relatam a experiéncia como
sendo assoladora, pela incompreensdo e ndo aceitacdo das PCA, e também como algo que a
partir de determinado momento faz parte do seu contexto vivencial. Os pais experienciam a
situacdo de doenca com grande ansiedade ao observarem seus filhos a restringirem a ingestéo de
alimentos até ao ponto de colocarem em risco a sua propria vida; ou a surpreenderem-nos numa
crise de voracidade as escondidas, s6 entdo percebendo porque razdo as prateleiras da dispensa,
num apice, ficam vazias.'®

Perante um elemento da familia com PCA, esta pode manifestar grandes dificuldades em
lidar com a situacdo, utilizando um naipe expressivo de sentimentos intensos, e até opostos.*’ E
frequente surgirem sentimentos como decepcdo, frustragdo, magoa, sensacdes de incapacidade,
inseguranca e de soliddo.'* A ambiguidade pode revelar-se por meio da expressdo de
sentimentos contraditorios e conflituosos, por um lado a compaixdo e solidariedade, por outro a
revolta e a rendncia.***

O sentimento de culpa também pode surgir na familia, como resultado do
reconhecimento de uma possivel responsabilidade nas causas do desenvolvimento da doenca ou,
ainda, pela demora na identificacdo das manifestacGes da doenca, atrasando assim 0 recurso a
ajuda especializada.'® Neste contexto, até a procura de ajuda profissional pode ser tornar-se
dificil, pela dificuldade de aceitacdo, por parte dos familiares, da gravidade da situacdo; por
vezes podem ndo se aperceber, ou desvalorizar a necessidade de ajuda especializada, ou, ainda,
rejeitar e negar a situacdo problematica; outras vezes, pode ser pela dificuldade em lidar com os
severos sintomas de doenca, o que pode levar a resisténcia ao tratamento e ao seu envolvimento

no processo terapéutico.® O processo terapéutico também pode ser dificil porque a pessoa
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doente pode resistir & integracdo dos familiares no processo terapéutico.*?

O medo perante o desconhecido e incerteza no futuro, é frequentemente citado pelos
familiares, ndo s6 quando se referem ao medo das potenciais repercussdes a nivel social, bem
como ao receio de perda da pessoa querida, que é algo bem presente.'** Deste modo, a esperanca
da lugar a desesperanca, perante a impoténcia e falta de controlo sentidas pelos familiares, sobre
alternativas e estratégias de como melhor lidar com a situacdo, quanto a recuperacdo da pessoa
doente. A doenca assume lugar central no seio familiar, onde a alteracdo da personalidade da
pessoa doente assume grande relevo, ao exercer repercussées negativas na dinamica familiar. O
facto de esconder as coisas, ndo se revestir de autenticidade nas suas relacfes, e de recorrer a
praticas meticulosamente organizadas, em torno da alimentacdo e de outras actividades do
quotidiano, sédo exemplos de alteragdo da personalidade da pessoa doente.** Neste sentido, a
doenca poderda monopolizar a familia, o seu funcionamento, a sua dindmica, a sua identidade, e,
em especial, os elementos que a constituem, o que € significativo, por exemplo, no caso dos
irmaos.'*®* Nesta sequéncia, estudos qualitativos, tém verificado que muitas experiéncias
negativas expressas pelos irméos de pessoas com PCA resultam das respostas dos pais perante a
doenca.'** Os irméos tanto podem assumir um papel positivo como fonte de apoio, como,
noutros momentos, se pode verificar o contrério.'*®

Toda a envolvéncia do sistema familiar na doenca e suas vicissitudes pode assumir sua
expressdo em alteragdes do padréo de sono, irritabilidade, tensdo nervosa e tristeza.*®

Em termos econdmicos os familiares podem comecar a sentir 0s seus contactos sociais a
desaparecer e, assim sendo, a sensacao de soliddo pode constituir uma condi¢do cada vez mais
presente nas suas vidas, ndo s6 por auto-exclusdo, como por hetero-exclusdo. E frequente os
familiares optarem pelo isolamento, acreditando que assim poderéo lidar melhor com a sua nova
condicdo, ndo s6 pelo cuidado que a pessoa doente requer, mas também pelo proprio processo

terapéutico inerente, assim como pela falta de disponibilidade para a actividade profissional, de

53



3. EXPERIENCIA DA RELAGCAO DE CUIDAR

convivio social e de lazer.™

O impacto economico pode dar-se a instancias diferenciadas. O cuidador pode sentir
necessidade de reduzir o seu tempo de actividade profissional, para se dedicar mais a sua
actividade como cuidador, optando por nédo trabalhar a tempo inteiro, ou apresentando menor
flexibilidade, em termos de disponibilidade perante seus superiores, podendo, assim,
comprometer o seu potencial como trabalhador, a sua carreira e consequentemente a
produtividade.®’

O desgaste financeiro também pode estar relacionado com o processo terapéutico (ex.

110 & a doenca em si, como por exemplo no

despesas em consultas, internamentos e deslocacGes),
caso da pessoa doente ser bulimica, as crises de voracidade alimentar requererem maiores
despesas, a nivel do orcamento familiar.**?

A sobrecarga econdmica também pode ser sentida também a nivel dos servicos de salde,
havendo estudos que indicam que as pessoas com PCA encontram-se com taxas mais elevadas,
relativamente a outras doencas psiquiatricas, no que confere ao uso dos recursos de salde e a
taxa de internamentos, com uma maior duracdo média.?

De facto, diferentes factores podem contribuir para niveis elevados de mal-estar
psicoldgico e sobrecarga dos cuidadores de alguém com PCA, dificultando o desenvolvimento
de estratégias de coping eficientes e eficazes. De forma geral, foi concepcionado um modelo, ‘A
Model of Carer Coping’ descrito por Treasure e colaboradores® que reune os diversos factores
essencialmente em dois grupos, aqueles com accao indirecta relacionada com a doenca e aqueles
com accdo directa relacionada com os cuidadores. O primeiro grupo € constituido por:
comportamentos e sintomas associados a doenca e relutancia da pessoa doente em aceitar a
doenca. No segundo grupo estdo englobados factores, como: necessidades ndo satisfeitas;

crencas acerca da doenca; tempo de contacto; papel de cuidador sobre tensdo, nomeadamente no

que se refere a opinides familiares polarizadas sobre estratégias de acc¢do face a doenga, que
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podem gerar conflito e ndo a consisténcia na conduta adoptada, que € a pretendida; qualidade das
relacBes interpessoais; e acomodacdo a doenca. O stress, ansiedade e depressdo poderdo resultar
do papel de cuidador, assim como o estigma podera exercer influéncia neste Gltimo.

3.2.2.2- A Sobrecarga e Acomodacao da Familia a Doenca

As PCA tém grande impacto em todas as areas da vida familiar, especialmente nos
cuidadores. A vida social fica reduzida, os planos futuros ficam em compasso de espera, havendo
uma alteracdo da percepc¢do do tempo que fica mais centrado no aqui e agora. Toda a estrutura,
dindmica e interaccdo habituais da familia alteram-se, podendo ficar completamente centradas na
comida e pessoa doente e estas, por sua vez, passarem a dominar todas as relagdes familiares. Os
padrdes de interaccdo diarios podem ficar menos flexiveis e ampliados no seu funcionamento,
podendo amplificar problemas pré-existentes a doenca, bem como haver o decremento da
capacidade familiar em satisfazer as necessidades inerentes ao seu estadio no ambito do ciclo
vital, fomentando assim, no todo, o sentido da falta de controlo e de desespero.’®® A familia, na
tentativa de aliviar o conflito familiar e mal-estar psicoldgico, ou com receio das consequéncias,
pode adoptar estratégias, que promovam a acomodacdo a doenca e deste modo, podem contribuir
para o fortalecimento desta e a sua perpetuacdo.® Nesta sequéncia a pergunta de Treasure apud
Stein ilustra esta situacdo: ‘how many times has a parent described driving 10 more miles to get
a particular food the patient wants, or who turns a blind eye to certain antisocial behaviors, such
as stealing money or leaving a toilet filthy after purging?’. 14®?

A acomodacdo familiar a doenca refere-se aos comportamentos e reac¢es desenvolvidos
por estes que, inadvertidamente, fortificam a condi¢do de doencga. Os familiares podem aceitar,
de forma irreflectida, serem dominados por ela, tornando-se subservientes as regras alimentares
ditadas (e.g. onde, porqué, como, quando, com quem), ou consentindo comportamentos, que
aparentemente d&do seguranca a pessoa doente, também chamados de ‘safety behaviours’ como o

excesso de exercicio, 0s episodios emeéticos, entre outros e comportamentos obsessivo-
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compulsivos, e.g. 0 recurso a conversagoes repetidas. A pessoa doente progressivamente controla
0s que a rodeiam, de forma explicita ou implicita, por meio de chantagem emocional, pelo que se
os seus “ditames” ndo forem cumpridos, pode, por exemplo ameacar ndo comer, ou adoptar
comportamentos auto-destrutivos. Os familiares podem sentir-se enredados e perdidos no
contexto de doenca, dando cobertura e amenizando as consequéncias negativas das
manifestacdes da pessoa doente, ignorando-a e intensificando-a.*® E, de acordo com Goddard,
Macdonald e Treasure (2010) ‘accomodation to symptoms, can be viewed as a consequence of
the illness rather than a cause and can thus be understood within a maintenance
framework’. Z(P4%)

Cuidar de alguém que sofre de PCA pode despoletar reaccBes emocionais de forte
intensidade, como a culpa, vergonha, desespero, raiva, podendo-se repercutir numa atmosfera
familiar, criando posturas criticas, hostis, de alto envolvimento emocional, que vdo afectar
negativamente a evolucdo da pessoa doente, e, até mesmo, elevar os niveis de sobrecarga
familiar.**®

As fortes emogdes negativas poderdo ser devido a relutdncia da pessoa doente em aceitar
a doenca e que necessita de mudar e a sobrecarga que a doenca em si traz a familia.’*® As
préprias sensacfes dos pais, de desamparo, incapacidade para tomarem decisdes e de um certo
grau de culpa poderdo criar um ambiente de criticismo perante a pessoa com AN. Nalguns casos
as familias poderdo expressar essas emogdes negativas de forma directa e frontal, noutras essa
expressdo poderd ser menos directa e de maior evitamento. Qualquer um dos casos, podera
contribuir para a pessoa com AN distanciar-se, cada vez mais, das pessoas que lhe estio
proximas, que sdo consideradas uma ameaca, e refugiar-se cada vez mais na doenca. A doenga
adquire progressivamente maior seguranca e valor para a pessoa doente, onde tracos de
perfeccionismo e de recurso a mecanismos de evitamento concorrem, podendo funcionar quer

como factores de origem, quer como factores de manutencdo do problema, ou seja, factores que
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prevéem a manutencdo do problema ao longo do tempo. Expressées como ‘anorexia nervosa
makes me feel in control’ ®3%9) reflectem o valor “positivo” da doenca para a pessoa doente e 0
impacto que poderé assumir gradualmente na familia. **°

E usual a pessoa com AN negociar insistentemente a ingestdo de calorias, criando
momentos de tensdo e conflito, e muitos pais acabam por ceder, mesmo ndo concordando,

acreditando que evitando essas situacdes estardo a ajudar.**

Mas, muito pelo contrério, € hoje
defendido que promovem a manutencao/perpetuacdo da doenca.®* A jovem sente ento, que a sua
doenca lhe confere poder sobre a familia, aumentando a sensacdo de controlo, de satisfacéo, a
doenca vai ganhando sentido.**

Entra-se deste modo, num ciclo vicioso de interacces negativas,® no chamado ‘Inter-
personal vicious perpetuating cycle’.**
O Modelo ‘Maintenance Model of Restricting Anorexia Nervosa’ desenvolvido por

Schmidt e Treasure!*

considera um conjunto de factores principais, que se incluem num
dominio que tanto podem encontrar-se na origem da AN, como na sua manutencao, tais como: 0s
tracos compulsivos (‘compulsive traits’), de rigidez (‘rigidity’), de perfeccionismo
(‘perfectionism’); tracos de elevada ansiedade (‘high anxiety’) e 0s mecanismos de evitamento
(‘avoidance’). O outro dominio, que contém os outros dois factores é consequéncia dos sintomas
da doenca, ou seja, do processo da fome (‘starvation’) e de habitos de alimentacdo ndo
saudaveis, e tem repercussao nas pessoas que vivem préximo, motivando respostas com indices
elevados de emocdo expressa (super-proteccdo e criticismo) e mudancgas bioldgicas e
psicoldgicas, que sdo percebidas pela pessoa doente como positivas. Assim, 0s sintomas de
anorexia sdo mantidos por crengas intra-pessoais acerca da funcdo positiva da doenca para a
pessoa, e por factores inter-pessoais, que resultam de repostas positivas e negativas das pessoas

que lhe sdo proximas, ndo sO perante a apresentacdo fisica da pessoa, como pelos

comportamentos associados a AN. O processo desenvolve-se em pessoas vulneraveis, pela
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presenca de tracos de personalidade obsessivo-compulsiva e/ou de evitamento e, ainda, de
factores bioldgicos desconhecidos. E importante referir que este Modelo ndo enfatiza o papel
cultural, ou a forma e peso como factores de manutencao.

No modelo desenvolvido por Treasure et al.'**

0s autores conceberam 3 grandes esferas
na base desta teoria, ou seja: 0s antecedentes, ou quadro de caracteristicas familiares que séo
partilhadas e criam a vulnerabilidade (‘Antecedents Shared Traits’); o significado da doenca
(‘Meaning of the Eating Disorder Symptoms’); e em ultimo as consequéncias (‘Consequences’),
como as reac¢des emocionais, a acomodacdo e a potenciacdo da doenca. Na primeira esfera estao
descritos determinados tracos familiares, como a ansiedade, compulsividade, rigidez e a
preocupacdo com 0s pormenores gque estdo associados a dificuldade em lidar com a informacéo
nova e a desenvolver estratégias eficazes e eficientes de resolucdo de problemas. Os familiares
que demonstram niveis elevados de ansiedade, tém maior tendéncia para amplificar as
consequéncias negativas da doenca. Ainda na primeira esfera esta incluido o facto de alguns
familiares poderem ter um quadro clinico ou sub-clinico no &mbito dos problemas alimentares, o
que facilita o processo de acomodacao familiar a doenca.

A segunda esfera que abrange o significado da doenca aborda que a falta ou deficiente
compreensdo familiar da doenca, pode levar a atribuicdo de significados que dificultam o real
entendimento desta, podendo repercutir-se em respostas emocionais negativas, como por
exemplo a crenca de que as PCA sdo atribuidas a personalidade da pessoa doente, a qual esta
associada a respostas menos positivas. Se a doenca é percepcionada como risco de vida, uma
forma de auto-destruicdo ou suicidio os pais poderdo ficar mais ansiosos e desenvolver uma
postura de sobre-proteccdo, que aceita mais facilmente e se acomoda.

A Ultima esfera descreve a vida da familia como sendo dominada pelas PCA, tornando-se
subserviente as regras da doenca (quem, porqué, onde, como, etc..), aceitando 0S Sseus

comportamentos (exercicio fisico, vomitos, etc...) e aderindo aos comportamentos obsessivo-
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compulsivos (como por exemplo conversacdes repetidas da pessoa doente sobre a sua forma
fisica,...). A pessoa doente controla aqueles que a rodeiam, e caso as regras da doenga sejam
desobedecidas aquela ameaca ndo comer ou autodestruir-se de outras formas.

Deste modo, a acomodacéo familiar e a capacitacdo da doenca sdo condi¢cdes que poderdo
afirmar-se progressivamente.

Em 2013 Treasure e Schmidt autores do ‘Cognitive- interpersonal Maintenance Model of

»152

Anorexia Nervosa aprofundaram alguns aspectos do ‘Maintenance Model of Restricting

Anorexia Nervosa’'#°

, 0 qual é transdiagndstico. Enquanto que em 2006 o foco das relacdes
interpessoais como factores de acomodacdo se concentrava no constructo EE (i.e. criticismo,
hostilidade e super-proteccdo), em 2013, o novo modelo, adicionou a perspectiva que
determinados esquemas cognitivos, padrbes de relacionamento emocional e social e factores de
interaccdo pessoal,sdo parte integrante, sendo estes explorados mais detalhadamente. E assim,
proposto e reforcada a ideia de que alguns comportamentos manifestados sejam subsequentes e
resultantes da doenca e que tendo uma base genética possam ser partilhados pelos membros da
familia (ndo sé pela pessoa doente), o que influencia as respostas por todos os envolvidos e
consequentemente o desenvolvimento da doenca.

Ramos-Cerqueira e colaboradores™ verificaram que os niveis de acomodagéo,
morbilidade psicoldgica e sobrecarga emocional dos cuidadores estavam associados entre eles,
bem como com a severidade dos sintomas da pessoa com perturbacdo obsessivo-compulsiva,
pelo que pode afectar negativamente o curso da condicédo clinica da pessoa doente. Existe pois,
uma associago entre os niveis de acomodacao familiar e as relacdes familiares desenvolvidas.**
A relacdo directa entre os niveis de acomodacdo familiar e severidade dos sintomas foi
comprovada noutro estudo, embora se desconheca se a acomodacdo familiar € percursora ou
155

resultado daquela.

As respostas desenvolvidas por aqueles que rodeiam as pessoas doentes Sao cruciais nos
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resultados obtidos em diversas condicdes psiquiatricas."*® Nesta sequéncia o conceito de Emogao

Expressa (EE) desenvolvido por Brown, Birley e Wing apud Rungreangkulkij e Gilliss**®, que

157,158 A 20,135,159
)

tem sido estudado em vérias doencas, incluindo as PC , tem especial interesse,
como factor de recaida da pessoa com doenca mental.**® EE representa o constructo que tem por
base os aspectos chave das relacdes interpessoais,* enfatizando mais as respostas parentais
como foco, face & convivéncia com a pessoa com doenca mental, do que como causa.®® E
importante pois, acentuar que os cuidadores com elevados niveis de EE apresentam maiores
indices de sobrecarga e de morbilidade psicoldgica,estando a sua diminuicdo associada a niveis
inferiores de EE.'!

O conceito de EE, segundo Hoste e Le Grange™® parece assumir uma maior associagdo
com a percep¢do do cuidador, do que com a severidade da doenca, naquele momento, assim
como parece nao haver relacdo entre os sintomas das PCA e nivel parental de EE.

De acordo com alguns autores,*® numa revisdo sistematica que ilustra teméticas como
sobrecarga familiar, mal-estar psicoldgico a nivel familiar e EE nas familias com alguém com
PCA, verificou-se a tendéncia, através do uso de varias escalas de avaliacdo de EE, para os seus
niveis mais elevados nos cuidadores quando as pessoas doentes sdo mais velhas e apresentam
maior duracdo da doenca, aumentando, neste caso, o indicador dos comentarios criticos.
Também, existem dados que apontam para niveis elevados de EE e de tempo de contacto entre a
pessoa doente e cuidador como estando associados a uma maior experiéncia negativa de
cuidar.*™* Esta ideia podera ter maior preponderancia no caso de jovens adolescentes e com
niveis mais elevados de severidade da doenca, que ndo sdo capazes de viver
independentemente.™ Contudo, sera necessaria uma investigacdo mais detalhada para esclarecer
o papel do tempo de contacto como preditor de uma relacéo de cuidar negativa.*™

Os familiares que apelam mais a atitudes de hostilidade e a comentéarios criticos para com

a pessoa doente, tendem a ter a percepc¢édo de controlo voluntario do quadro sintomatologico da
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pessoa doente, podendo adoptar atitudes de cobranca, de chantagem afectiva, para que ocorra a
mudanca.’®® E, relacdes familiares de indole negativa exercem maior influéncia na satde que as
relacBes positivas e de apoio.” Se os pais promoverem um ambiente caloroso, em vez de um
ambiente repleto de comentarios criticos e de hostilidade, isso constituira uma oportunidade para
potencializar respostas, também elas calorosas e de carga positiva, da parte da pessoa com
PCA.1

O sobre-envolvimento emocional do cuidador, maior nas maes do que nos pais,'®* nos
problemas da pessoa doente com PCA ascende a niveis mais elevados para os cuidadores de
pessoas com AN, comparativamente aos cuidadores de pessoas com BN.™®? Neste Gltimo grupo,
é possivel, que o criticismo tenha maior presenca nas caracteristicas familiares.'**

Os contextos cultural e étnico, sendo dominios contextuais do Eu, podem influenciar as
interaccdes familiares. Contudo desconhece-se, por falta de elementos de estudos solidos, qual a
influéncia dos padr@es culturais e étnicos, em termos de EE, entre familias com um elemento
com PCA.**°

Altos niveis de EE devem ser encarados como formas de expressdo bem intencionadas,
porém desadequadas, que tém como alvo o cuidado da pessoa doente.'*® Deste modo, percebe-se
que o conceito de EE, é um conceito operatorio importante, porém, € um conceito ainda em
construcdo, dado que os proprios resultados dos estudos com EE variam consoante o instrumento

de avaliacéo utilizado.*®

3.3. Impacto Positivo: Uma Possibilidade
A dimenséo positiva do cuidar esta associada aos factores de proteccdo, relativamente e
principalmente a percepcdo de sobrecarga, mas aqueles somente atingem a sua real dimensao, ou

seja, de gratificacdo pessoal e de satisfacdo pelo acto de cuidar, se as dificuldades ndo
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ultrapassarem patamares de intolerancia.'®

Diversas sdo as criticas apontadas ao construto de sobrecarga (burden), pois encerra o
papel do cuidador como passivo e de vitima, e ndo como sendo activo e parte integrante e
imprescindivel na evolucdo de todo o processo terapéutico do cuidador. Uma outra critica
mencionada € a propria distincdo de sobrecarga em objectiva e subjectiva, uma vez que a
avaliacdo da primeira tem sempre por base a segunda. Por ultimo, o constructo de sobrecarga
engloba somente a repercussao negativa dos cuidados, em detrimento da positiva, podendo
também assumir uma conotacao estigmatizante e de culpa.’®®

Embora a crescente valorizacdo da tematica das consequéncias positivas do cuidar,
Nolan, Gant e Keady apud Figueiredo® nomearam diversas razdes para a pouca atencdo da parte
dos investigadores. Um dos motivos esta relacionado com a perspectiva patologica que continua
subjacente e prioritaria nos olhares dos investigadores face a prestacdo informal de cuidados.
Nesta sequéncia, os cuidadores sdo vitimas e as ac¢Oes desenvolvidas objectivam minimizar o
stress daqueles. Outro dos motivos esta associado a ideia de cuidadores como receptores
passivos no ambito dos servicos de salde, o que prejudica o apoio efectivo das necessidades
destes e podera deturpar a visao real da experiéncia da relacdo de prestacdo de cuidados. Porém,
a avaliacdo da satisfacdo dos cuidadores poderd ser importante como parte integrante dos
recursos de coping utilizados por estes, podendo fornecer uma base de potenciais indicadores de
“risco”, para além de também poder ser importante nas intervengoes terapéuticas desenvolvidas e
no controlo de qualidade dos servicos prestados. #6416

As satisfacdes obtidas da relacdo de cuidar podem resultar da dindmica interpessoal entre
cuidador e pessoa doente, do rumo intrapessoal que o cuidador toma e do desejo de querer
promover resultados positivos na pessoa que cuida, em detrimento das repercussdes negativas. A
investigacdo sugere que as satisfagdes resultantes de cuidar ocupam posi¢cdo marcante e podem

existir paralelamente as dificuldades.” Campos® refere que as avaliaces, positiva ou negativa,
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de cuidar, ndo se auto-excluem, mas podem coexistir, podendo encontrarem-se em dimensdes
paralelas e ndo sofrerem, impreterivelmente, a influéncia das mesmas variaveis.

Existem pessoas habilitadas a encontrar o beneficio na contrariedade, o que nao sé
facilita a adaptacdo as novas circunstancias, como também favorece o seu crescimento e
enriquecimento pessoal,**® porém a aquisicio de competéncias como cuidador depende,
essencialmente, mais da experiéncia do que da teoria.® Afinal ‘every mistake is a treasure’.6®)

A maior parte dos cuidados a prestar a pessoa doente cabe as mulheres, e atendendo a que
esta possui uma orientacdo moral para o cuidado, para além de estar associada ao estere6tipo que
a descreve pela sua capacidade de aceitacdo, permitir-lhe-4 uma maior capacidade de absorcao
das experiéncias positivas, resultantes da experiéncia de cuidar.® Podera ser, entdo, uma pré-
condicdo para que cuidar seja uma oportunidade de crescimento e enriguecimento a diferentes
niveis.

3.3.1Estratégias e Resultados da Experiéncia Positiva

Cuidar de alguém com PCA pode ser uma ocupagdo exaustiva, mas € importante
reconhecer que também pode conter recompensas.*?®

Muitos cuidadores de pessoas com PCA recorrem a diferentes estratégias para fazerem
face & situagdo problematica. A procura de informacdo é uma das estratégias utilizadas, 21314
o que pode impulsionar o desenvolvimento de competéncias instrumentais e emocionais.***
Todavia, segundo um estudo que procurou avaliar a relacdo da experiéncia de cuidar de alguém
com deméncia e o conhecimento sobre a condicdo clinica, revelou que o conhecimento per si é
limitado na sua influéncia sobre as percepces da experiéncia de cuidar.*® Outras estratégias

citadas foram a externalizagio da doenga***®’

e a reconstrucdo cognitiva da experiéncia de
doencga, todas na tentativa de encontrarem contributos positivos, promotores de crescimento
H H 123,144,167 . P .

interior. Outros cuidadores recorrem ao optimismo e humor, procurando amenizar o

impacto da doenca.'?****** A definicdo de limites quanto & influéncia da doenca nas suas vidas
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pode constituir outra estratégia, como tambem, o fortalecimento do trabalho de parceria entre 0s
membros do casal (pais).!** Neste sentido, a partilha de problemas com alguém de confianca, a
procura de apoio profissional e o desenvolvimento da capacidade de antecipar dificuldades e
estabelecer um plano de accéo sdo também estratégias mobilizadas pelos cuidadores.'® Ha ainda
a mencionar que o recurso a fé, em si mesmo, ou a principios religiosos, pode ser de grande
utilidade, na busca de um significado, ou da sensacéo de bem-estar.***

O impacto positivo tem sido descrito como promotor de maior proximidade entre o
cuidador e pessoa doente e a um nivel mais abrangente, como factor de melhoria do
funcionamento familiar.*®!? O cuidador, para além de poder relatar a experiéncia como sendo de
enriquecimento pessoal, também podera revelar uma maior sensibilizacdo e atencdo para com o
mundo e problemas alheios.*?

As repercussdes positivas do cuidar sdo interdependentes da capacidade do cuidador em
gerir factores de risco e factores de proteccdo, que define a sua resiliéncia, que alicercada a
competéncias da informacéo, da mestria e no dominio do suporte, dos recursos e estratégias de
coping e naturalmente a sua experiéncia prévia, promovem a sua constru¢do como ser individual
e cuidador.

Numa investigacdo realizada que procurou identificar os aspectos positivos da
experiéncia de cuidar em cuidadores de pessoas idosas e sua influéncia nos resultados, concluiu
que os cuidadores cuja experiéncia foi mais positiva mostraram menos probabilidades de sofrer
as consequéncias negativas associadas a relacéo de cuidar.*®

A capacidade dos cuidadores para reformular a experiéncia de doenca, transformando-a
pela atribuicdo de um significado positivo, acontece, principalmente, quando os familiares
sentem que sdo devidamente apoiados e acompanhados.?**®® Pelo que no capitulo seguinte é

exposta a dinamica do suporte social actual e as suas fragilidades.
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4.1. Os cuidadores nao profissionais e profissionais

Os cuidadores recorrem a diferentes estratégias para enfrentarem a situacdo de doenca no
papel de cuidador; porém, devem reconhecer que tendo em conta a gravidade da situagdo, é
importante consciencializarem-se das suas capacidades, fragilidades, limitacdes e conhecimento,
e, também, da possibilidade de recorrer aos varios e diferentes recursos existentes e disponiveis,
cuja esséncia e objectivo €, exactamente, o de providenciar 0 apoio e acompanhamento das
pessoas que sofrem, devido & existéncia de um familiar com PCA.*® A ajuda que se pede ao
cuidador é extraordinariamente exigente, do ponto de vista pessoal, e por isso, 0 cuidador tem
que ter, em primeiro lugar, a capacidade de se ajudar a si proprio, identificando as suas proprias
necessidades e o tipo de apoio de que pode precisar.*®

Assim, é importante o profissional de satde ajudar o cuidador informal a reconhecer
eventuais sinais de mal-estar psicoldgico, tais como, irritabilidade, insénia, apatia, aumento do
consumo de substancias, isolamento social, fadiga e falta de concentracéo, entre outros.*®

O principal desafio para a familia é construir um significado para a doenca e convivéncia
com a pessoa doente que promova um determinado sentido de competéncia e mestria.”® As
percepcdes dos cuidadores influenciam as estratégias de coping adoptadas.'”

Num estudo efectuado por Whitney et al.*®’

, por meio de uma analise qualitativa, a cartas
escritas por cuidadores de pessoas com AN, foi explorado o role de percepcdes destes. As
percepcbes de maior relevo foram: resposta emocional a doenca, consequéncias e efeitos na
familia e representacdo cognitiva da doenga.

Para os profissionais de salde as suas percepcdes acerca das doengas tém como guia

orientador o conhecimento médico, cujos esquemas cognitivos sao relativamente estaveis. Para

as pessoas doentes, incluindo o seu nacleo familiar, cuja principal fonte de informacdo é a
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experiéncia diaria com o0s sintomas e sinais da doenca e todo 0 seu processo adaptativo, a
percepcao da doenca é instavel e dinamica.'”

Neste sentido, é pois crucial conhecer e perceber a discrepancia entre as percepcgdes e

170-172 129,170

expectativas das pessoas doentes, familiares e profissionais de saude, para melhor
compreender que o contexto socio cultural influencia e é influenciado por um sistema de crengas,
com repercussdes na forma de utilizacdo dos cuidados de salde e significados da doenca,
constituindo a base da construgdo das representacfes e esquemas cognitivos sobre a salde e a
doenca.’”® A organizagdo dos servicos de salide e a experiéncia prévia com a situacéo de doenca
também poderdo ter influéncia na construcao do binémio satde/doenca, determinando a resposta
adoptada pelos cuidadores, adesdo ao processo terapéutico, a fiabilidade e credibilidade dos

profissionais de saude e tempo de recuperagio.'’**"

E importante a comunicacdo e a relacdo que se estabelece entre pessoas
doentes/familiares e profissionais de salude na adesdo responsavel daqueles ao processo
terapéutico construido, numa dindmica caracterizada pela alianca’’ e interdependéncia funcional
unidos por uma causa em comum — a pessoa doente e a sua recuperacdo.’’® A pessoa
doente/familia sdo encarados como tendo competéncias préprias e Unicas, 0s profissionais de
salde como orientadores, promotores da mudanca e fonte fiel e segura de informacéo e de
abordagens terapéuticas. A construcdo do Plano de Tratamento adequado é o resultado da
verdadeira interaccdo entre estes trés sistemas. >

Os profissionais de salde, neste campo, adquirem um papel crucial, pois podem ajudar na
desmistificacdo do problema, a mobilizar os familiares para além de potenciais sentimentos de
culpa, vergonha e frustracdo e promovendo o0 seu sentimento de capacidade e de auto-estima
familiar, que muitas vezes atingem baixos niveis, dificultando a sua capacidade funcional e
91,126

activa.

A literatura tem realcado o papel do suporte social, como um importante moderador no
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mal-estar psicolégico do cuidador, um preditor na sobrecarga sentida e eventuais mudancas,
assim como apaziguador no impacto negativo.*

Varios autores confirmam a importancia do suporte social, como protector da saude
T < : 19,13L,175-177 s et it 1 : . .
individual e a nivel mais global, distinguindo o suporte social percebido como o mais
preponderante, em comparacdo ao suporte social recebido.’’” Esta perspectiva enquadra-se na
“Teoria Efeito-Tampao”, que defende que quanto maior o suporte social, mais apta estara a
pessoa para lidar com as adversidades da vida.?* Embora a definigcdo do termo suporte social seja
alvo de discussdo, poderd ser entendido como um conjunto de transaccOes interpessoais de
indole emocional, instrumental, de transmisséo de informacéo e de reconhecimento, que poderdo
ser estabelecidas entre colegas de trabalho, familiares, amigos, prestadores de cuidados

- - - ~ - - - 178
profissionais e ndo profissionais.

A compreensdo deste conceito é crucial para apreendé-lo num sentido mais lato de rede
social.'”® Contudo, tendo em conta a existéncia de uma vasta variedade de intervencdes
terapéuticas e de diferentes areas de aplicacdo, ndo existe evidéncia suficiente que indique quais

H ~ 176 :
as melhores intervencdes a desenvolver de acordo com os problemas presentes.”"> Neste sentido,
‘there is no magic recipe that works in all cases’.5¢40

Porém, sabe-se que é fundamental o apoio e a envolvéncia da familia como importante

recurso terapéutico, ao longo das diferentes fases do percurso da doenca; constituem-se, assim,
X . 142 =
como um forte factor de protec¢do nos cuidadores.”™ E que, neste processo de doenca e cura, 0

mais importante, no envolvimento da familia, é enfatizar a sua importancia como solugéo e nao

como problema.®*
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4.2 Abordagens com as familias

As abordagens familiares tém sido objecto de estudo de varias investigacdes pela
importancia do seu desenvolvimento na pratica clinica. Porém, as diferentes terminologias
utilizadas, como por exemplo “interven¢des familiares”, “trabalho com as familias”, “terapia
familiar” geraram alguma confusdo e dificuldades na divulgacdo dos resultados.'” Neste
contexto, as abordagens com as familias referem-se a todas, que envolvem a familia no processo
terapéutico, independentemente das suas especificidades.

O envolvimento familiar no processo terapéutico, implica a realizacdo de uma avaliacdo
familiar, de forma a distinguir os factores precipitantes que poderao ter originado uma mudanca
no comportamento alimentar e o padrdo de funcionamento familiar actual que podera estar a
perpetuar o problema.’’ Deste modo, a avaliacdo familiar permitird uma intervencdo mais
adequada, quanto as suas dificuldades, necessidades, crencas/percepcdes, competéncias,
motivacao e historia de acontecimentos adversos ou de trauma existentes na familia e a nivel
individual.™® Assim, sera possivel tracar um plano individual familiar objectivando a sua
mudanca, reajustamento e funcionalidade.

Na generalidade, todas as familias, mesmo com bons parametros de funcionamento,
perante uma situacdo nova, como a de uma doenca grave, precisam de ajuda e tém necessidades
especificas que necessitam de ser avaliadas e abordadas.*®°

A avaliacdo é continua, o tipo de apoio e intervencdes desenvolvidas também sdo
alteradas ao longo do tempo, para além do que terdo sempre por base determinados
condicionalismos do servico de sadde em si.”

Vandereycken et al. apud Raich®

sugeriu quatro niveis de intervencgéo terapéutica com
0s pais: o primeiro nivel aborda a transmissdo de informacdo sobre a doenca e o0s

comportamentos a desenvolver com a pessoa doente; o segundo nivel é descrito como aquele em
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que se aplicam intervencdes terapéuticas, como por exemplo através da terapia familiar, em
alteracdes familiares que ocorrem e que necessitam de intervencdo; o terceiro nivel abrange as
intervencdes terapéuticas a nivel do casal, caso sejam identificados problemas; e o quarto nivel é
referente a terapia individual para o progenitor que precise.

De forma geral, perante a situacdo de doenca, gera-se uma crise na familia, que, ao
procurar uma solucdo, confronta-se com as exigéncias do meio e com a sua maior ou menor
capacidade, de dar resposta a essas mesmas exigéncias. Surge, entdo, um estado de desequilibrio,
que segundo Lewin apud Gazeneuve e Victoroff'® produz uma certa tensdo, gerando a
necessidade. Esta, por sua vez estimula a accdo, na tentativa de aliviar essa mesma tensdo e
assim restabelecer o equilibrio.

Quando se estuda o impacto da doenca nos cuidadores, eles manifestam sentir
necessidades, sendo a maioria delas ndo satisfeitas, e em muito desvalorizadas pelos
profissionais de satde.*?*1"

Alguns estudos chegaram a conclusdo que as areas mais problematicas e mais
frequentemente referidas pelos cuidadores de pessoas com AN e BN eram a preocupacédo perante
periodo longo da doenca, a incerteza face ao futuro da pessoa doente, e a necessidade de
aconselhamento e apoio profissional.”**"> No que respeita a estas ltimas, foram referidas como
as mais importantes, o saber identificar os primeiros sinais nas PCA, o0 ter acesso a compreensao
do tratamento e alternativas e, ainda, receber conselhos de orientacdo e de ordem pratica e
emocional, sobre como lidar com os comportamentos das pessoas doentes.*****! Um estudo
qualitativo desenvolvido por Winn et al."*!, que pretendia avaliar as necessidades dos cuidadores
de pessoas com BN revelou que uma das dificuldades mencionadas por estes cuidadores seria a
dificil acessibilidade a servicos especializados de acordo com a area geogréafica de habitacéo, e
também o periodo de espera entre as consultas que consideraram demasiado longo. Outras

contrariedades citadas foram a dificuldade em aceitar a confidencialidade entre profissional de
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salde e pessoa doente, gerando comprometimentos na comunicacdo entre o cuidador e o
profissional de salude e a necessidade de partilha, e.g. fazer parte de grupos de suporte, que a
maioria considerou positivo. Todavia, nem sempre estes grupos estavam disponiveis ou sequer
activos.

No ambito das PCA, as areas de preocupacdo mencionadas pelos cuidadores de pessoas
com AN apresentavam maiores indices de preocupacdo do que aquelas citadas pelos cuidadores
de pessoas com BN.”® Um dos itens avaliados neste estudo teve por base os problemas causados
pelas recaidas (‘problems caused by relapses or crises’), tendo obtido elevados niveis nos
cuidadores de pessoas com AN, o que podera indicar o sentimento de maior responsabilidade
que os familiares poderdo assumir, tendo em conta a seriedade e natureza potencialmente
perigosa da doenca. Ainda no ambito deste estudo, focando a questdo do género, os cuidadores
femininos mencionaram maior nimero de necessidades e dificuldades que os cuidadores
masculinos.

Porém, de forma geral, é crucial que os profissionais de saude fornecam informacdes
sobre as PCA, nomeadamente, as suas causas e factores de manutencdo, as melhores estratégias
para apoiar alguém com PCA, abordagens terapéuticas existentes e o prognostico e potenciais
resultados terapéuticos. As informacdes transmitidas também devem conter aspectos
relativamente ao risco fisico associado, isto é: que a avaliacdo do risco fisico e psicoldgico é
efectuada regularmente; que os cuidadores serdo informados caso o risco de salde e seguranca
atinja niveis preocupantes, bem como terdo conhecimento dos sinais de alerta que poderdo
indicar risco fisico para a pessoa doente; e sobre o que devem fazer quando preocupados acerca
da satide e seguranca da pessoa doente, como também como obter ajuda caso necessério.*

E importante, pois, a existéncia de diferentes formas terapéuticas, que procurem ajudar as
familias e que, no fundo, procurem: fornecer informacéo sobre a doenca e tratamento; promover

a reestruturacdo de papeis; desenvolver padrdes de comunicacdo eficazes no seio familiar;
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promover estratégias de coping e de resolucdo de problemas; e, ainda, promover o contacto
social. Deste conjunto de estratégias terapéuticas, quando aplicadas, pode resultar a minimizacao
do problema de solidao e o sentimento de se ser o Unico a vivenciar o problema; e pode resultar,
também, uma maximizagdo do leque de solucdes, ao promover a expanséo da rede social.?? Os
pais devem desenvolver uma conduta de parceria e congruente, independentemente da existéncia
de potenciais discrepancias noutros campos.**

As abordagens familiares citadas em multiplos artigos sdo varias. Uma das mais citadas é
a terapia familiar, que se apoia numa visdo construtivista e que da, a familia, um papel
fundamental na terapia, mas que considera, também, que ela prépria sentird o seu efeito,
mudando comportamentos.’®® Seguindo esta linha uma outra intervencdo é ‘Maudsley Family
Based Treatment Approach’®.*® Em diferentes artigos sdo citados os grupos de suporte,”’ a

84,150,185,186

psicoeducacdo,” as intervencdes em grupos multifamiliares, as orientacdes

profissionais por telefone, que tém revelado alguns resultados positivos,'®” a bibliografia de

188

suporte’® e a documentacdo digital especializada.®” Os workshops também tém dado o seu

15,189

contributo, assim como as intervencfes com vista ao treino de competéncias focadas nos

factores de manutencdo, tendo por base — ‘Maintenance Model of Restricting Anorexia
Nervosa’,*® a Entrevista Motivacional, ao ser Gtil na resolucdo de contetidos ambivalentes

acerca da mudanca.*®

Existe evidéncia cientifica de que o envolvimento e resultados do processo terapéutico

*Abordagem desenvolvida no Maudsley Hospital por Christopher Dare e colegas em 1985, e publicado em manual
por Lock e colegas em 2001. Tem influéncias da linha modernista e construtivista da histéria da terapia familiar.
Tem por base o0s seguintes principios: opde a tradi¢do de considerar as familias como patologicas ou culpadas pelo
surgimento da AN; afirma que o processo terapéutico promove a mudanga de comportamento na familia, em
detrimento da sua compreensdo e que é uma forma indirecta de promover o funcionamento familiar; e considera,
ainda, que o processo terapéutico visa a recuperacdo do doente em ambiente familiar, onde a familia tem papel
principal no seu desenvolvimento. O tratamento consiste essencialmente em trés fases no decorrer,

aproximadamente de 1 ano.
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nas pessoas com PCA s&o influenciados pelo nivel de EE.?® A intervengdo por meio dos grupos
multifamiliares revela-se muito Util na reducéo da percepcdo da sobrecarga familiar e dos niveis
de EE e mal-estar psicolégico, na presenca de AN crénica e severa.'®

Alguns estudos revelam que muitos cuidadores que se acomodam aos sintomas da pessoa
doente ndo acreditam que tal acomodagdo promove o comportamento doente da pessoa com o
diagndstico.**

A familia/ cuidadores/ pessoas significativas precisam de apoio na experiéncia da relacao
de cuidar de alguém com PCA, pois na emissdo de uma mensagem para estes € importante deixar
explicito ‘you alone can do it, but you can’t do it alone’.*® Neste sentido, a terapia familiar
podera ser uma ferramenta Util, pois ndo objectiva “tratar” a familia, ou adaptar a familia a um
modelo pré-estabelecido,mas sim co-construir uma nova realidade com a sua energia. O
terapeuta ¢ um “agente catalisador” que por meio da sua accdo facilita o desenvolvimento de
uma nova estrututra de funcionamento e modelo das relacdes na familia.®®

Quando se objectiva promover a qualidade de vida do sistema familiar, ndo é manter a
familia unida a qualquer custo, mas antes, proteger a sua “unidade”, ndo descurando o
desenvolvimento individual no seu contexto global, nem sustentando uma estrutura familiar que
se manteve até entdo, e que deu provas que ndo funciona. A dinamica familiar como solucéo,
caracteristica de um contexto de proximidade, deveréa resultar da harmonia entre a negociacao de
perspectivas, projectos individuais e a reciprocidade das relagdes. Embora as diferencas
subjectivas e papéis bem definidos, persistira a coesdo dos elementos da familia, tendo por base
um contexto de afecto matuo, de respeito, de regras, com padrdo de comunicacéo clara e aberta,
capacidade de adaptacdo e de relacionamento com o mundo exterior.?

Um passo importante no trabalho a desenvolver com as familias, seria ajuda-las na sua
capacidade de auto-eficacia’® e que, a determinada altura, fossem capazes de reflectir sobre a

auto-mudanga como um passo importante no processo terapéutico, visivel e.g, na seguinte
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expressdao: ‘I can see that if 1 want to change her attitude, then | probably need to change
mine,.23(p.496)

Cada abordagem terapéutica tem pois, a sua especificidade de intervencao, podendo ser
seleccionada e até complementada com diferentes abordagens terapéuticas, mediante a situacédo
familiar de alguém que sofre de PCA.

E importante que o profissional de salde, nomeadamente o terapeuta, mantenha
caracteristicas de abertura e flexibilidade na sua conduta, ndo esquecendo as regras, mas tendo
em atencdo o inominavel, que promove a proximidade com o caos - fonte de criatividade.™
Afinal, tal como Whitaker apud Ausloos afirmou “Tenho uma teoria: é que todas as teorias sdo
mas”. 193(p.111)

De qualquer modo, as intervengdes junto da pessoa doente/familia devem, deste modo,
promover os resultados da experiéncia de cuidar, fomentar a adesdo ao tratamento, reduzir a
probabilidade de recaida e melhorar o funcionamento familiar, podendo-se apoiar em estratégias
que estimulem a formacdo de competéncias, em medidas de suporte que minimizem o0s

constrangimentos associados a experiéncia de cuidar, impulsionando a qualidade de vida dos

cuidadores.*®

4.3 A Realidade Portuguesa

Portugal, ao longo do percurso histérico da saude mental, tem apresentado crescentes
melhorias significativas nos servicos prestados integrados da sadde mental, quer em termos de
prevencdo, quer em termos de interven(;éto.25 No entanto, “a falta de planeamento e de apoio
consistente & melhoria dos servicos de salide mental levaram a que Portugal se tenha atrasado
s> 25(p.7)

significativamente neste campo em relagdo a outros paises europeus”.

Na Constituicdo da RepuUblica Portuguesa define o Art.°67.° que: “a familia, como
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elemento fundamental da sociedade, tem direito a proteccdo da sociedade e do Estado e a
efectivacao de todas as condigdes que permitam a realizagdo pessoal dos seus membros” , em
contradicdo no D.R. — 12 série — n°47 — 6 de Mar¢o de 2008 refere-se “Em Portugal existe uma
grande caréncia de respostas comunitarias adequadas, 0 que mantém a sobrecarga nas familias
que prestam apoio informal” e “até agora ndo se concretizou ainda uma politica eficaz de
desinstitucionalizagdo”. Acrescentando que, sendo a descentralizacdo dos servicos prestados um
dos objectivos a que se propde o Plano Nacional de Satude Mental 2007-2016, a generalidade dos
recursos especializados ainda se encontram concentrados em Lisboa, Coimbra e Porto, o que
dificulta o acesso, a que se alia o numero insuficiente de profissionais especializados a par das
dificuldades na marcacéo de consultas.?

Em Portugal, a envolvéncia familiar, por parte dos profissionais de salde, no processo
terapéutico quando um dos membros daquela tem uma doenca mental, ainda ¢ insuficiente, "%
embora seja visivel o caminho gradual e crescente de uma abordagem terapéutica mais
integrativa transparece, subsistem deficiéncias pois que a formacdo diminuta da maioria dos
profissionais de salde para desenvolver trabalho de parceria com as familias, défice de
conhecimento sobre a efectividade das suas intervengbes, correlacionam-se com as
contrariedades no treino e na sua real aplicacdo.'’”® E, nas palavras de Sampaio “Quanto aos
Servicos de Saude Mental, a sua vocacdo é a do tratamento individual das perturbacbes
psiquiatricas, muitas vezes com grande predominio do paradigma bioldgico, sem que sobre
tempo ou motivacdo para o trabalho com as familias”.**®49

As intervencdes de apoio as familias que se desenvolvem no &mbito das PCA, segundo o
conhecimento da autora deste Trabalho de Investigacdo, séo: a Terapia Familiar; dialogos de
apoio e de esclarecimento de duvidas entre os familiares/pessoas significativas e profissionais de

saude, quando aqueles tém duvidas e ha disponibilidade dos profissionais, ou quando estes 0s

convocam; reunides mensais, no periodo de uma hora, direccionadas para os familiares ou
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pessoas significativas, na presenca de dois médicos psiquiatras e um enfermeiro, promovendo-se
espaco de partilha e esclarecimento de duvidas; workshops, que ocorrem de forma ocasional,
capacitando os familiares/pessoas significativas com algumas ferramentas para o convivio diario
com alguem doente com uma PCA; alguns hospitais fornecem apoio aos familiares 24 horas por
dia, fornecendo disponilidade telefonica para esclarecimento de duvidas (equipa de
enfermagem); os Centros de Salude tém vindo a desenvolver trabalho crescente nesta area,
inclusive procurando estabelecer pontos de articulacdo com o Hospital da area de residéncia; a
nivel bibliografico podem ser consultados alguns livros direccionados para 0 apoio na conduta
parental, reflexdo e mudanca, mas sdo escassos escritos em portugués. Para além do sector
publico também o sector privado oferece alguns recursos, mas o0 seu acesso é limitado ao poder
econdémico de quem a eles recorre.

Foi criada uma Associacdo (Associacdo dos Familiares e Amigos dos Anorécticos e
Bulimicos) constituida por voluntarios que se baseia na unido marcada pela solidariedade e
entreajuda para com as familias/pessoas significativas que sofrem com a presenca de alguém
com AN e BN. Os encontros entre familiares, desenvolvidos pela Associacdo, diminuem
sentimentos de soliddo, de desamparo e de culpa, promovendo a partilha e até mesmo novas
formas de percepcionar e de lidar com a doenca. Os objectivos da Associacdo passam ainda pela
sensibilizacdo e informacdo da populacdo em geral, através de seminarios, conferéncias,
congressos e comunicacgéo social.

Contudo, diversas dificuldades se fazem sentir na manutencao e realizacdo de accdes por
ela desenvolvidas, que comprometem a sua vitalidade.

As Associacdes de familiares sdo actores colectivos cujo contributo deveria ser ampliado
e valorizado nos dominios da sadde e politico-social.® Alcancar-se-iam respostas mais
ajustadas e acessiveis as necessidades reais das pessoas que delas precisam, a diminui¢do do

estigma e uma maior ac¢do autobnoma e de controlo da parte das familias relativamente as
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decisdes tomadas.®* E, ao inverso do que decorre noutros paises, em Portugal, segundo o
Resumo Executivo - Plano Nacional de Salde Mental 2007-2016 “os grupos de utentes ¢
familiares nunca tiveram uma voz activa na sociedade portuguesa”.>>®®)

Ainda relativamente as necessidades das familias, de acordo com o Relatério da
Comissdo Nacional para a Reestruturacdo dos Servicos de Saude Mental ¢ citado que “sem uma
postura de efectiva responsabilidade das devidas instancias do Estado na consideracdo de tais
necessidades e na implementacdo dos instrumentos requeridos para as satisfazer, a generalidade
das familias que recorrem aos servigos oficiais ndo pode, pura e simplesmente, assegurar tal
papel. E néo se lhes pode exigir uma missdo impossivel”.***P®%) Na opinido de Alves e Silva “do
ponto de vista do Estado, as familias representam o recurso mais econémico da implementacao
da psiquiatria comunitaria”. 5"

E perceptivel que Portugal, embora tenha evoluido positivamente, ao longo dos anos, no
ambito da promocao da satude mental, estd muito aquém do proposto pelas suas leis e directrizes.
Existe ainda clara necessidade de se continuar a promover o investimento na investigacdo no
campo da psiquiatria e saude mental, tendo em conta a fraca producdo de conhecimento
cientifico e insuficiéncias referentes a acessibilidade, equidade e qualidade dos cuidados.?>*%

Embora o reconhecimento cientifico crescente da importdncia do estudo da
interdependéncia das doencas mentais, respectivas familias e resultados do processo terapéutico,
ainda é insuficiente a atencdo recebida, bem como a existéncia de algumas limitacoes
metodoldgicas nas investigacdes em si que ainda tém de ser ultrapassadas.’

Em Portugal a investigacdo no ambito dos cuidados informais a pessoa com doenca
mental tem aumentado, embora ainda seja escassa.” Em 1996, Goncalves Pereira*®’, com a sua
Tese de Mestrado, foi responsavel pelo primeiro estudo na area das repercussdes familiares da

doenca mental, designadamente, das psicoses. Algumas Escalas de avaliacdo da sobrecarga e da

relacdo de cuidar tém sido validadas para a populacdo portuguesa apoiando assim, a
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investigacdo.” O estudo dos cuidadores informais também se tem expandido noutras &reas do

conhecimento, como a nivel da geriatria’”® e da oncologia'®®. Na area das PCA também tem sido

desenvolvido algum trabalho, mas menor. 108199200

No que diz respeito a perspectiva positiva do cuidar, a semelhanca do que se passa a nivel

internacional, a investigacéo é ainda mais parca, embora em ascensio.”
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1. METODOLOGIA

De acordo com o que foi exposto previamente e no ambito das PCA, especialmente a AN

e a BN, a presente investigacdo tem como objectivo geral explorar as associacdes entre a

experiéncia de cuidar, a condi¢do psicoldgica do cuidador e a acomodacgédo familiar a doenca,

tendo em conta as caracteristicas das pessoas doentes e dos seus cuidadores principais, bem

como do processo de doenca. Considerando a resenha teorica realizada no capitulo anterior,

pretende-se averiguar de entre as dimensdes psicoldgicas do cuidar estudadas qual a que se

apresenta como o melhor preditor da acomodacéo familiar. Esta constitui uma dimensao menos

abordada em investigaces anteriores, dado o seu instrumento de avaliagdo ser relativamente

recente.

191

Desta forma, apresentam-se como objectivos especificos 0s seguintes:

1.

2.

3.

Avaliar o mal-estar psicol6gico nos cuidadores principais;

Avaliar a experiéncia de cuidar nos cuidadores informais principais que cuidam de
pessoas com AN e/ou BN considerando-a negativa e/ou positiva, i.e.: 0 nivel dos
comportamentos dificeis, dos sintomas negativos, do estigma, dos problemas com 0s
servicos de saude, dos efeitos na familia, da perda, da dependéncia, da necessidade de
apoio (avaliacdo negativa), dos resultados pessoais positivos e dos bons aspectos da
relacdo com a pessoa doente (avaliacdo positiva);

Verificar se existe relacdo entre a experiéncia positiva e/ou negativa de cuidar nos
cuidadores com o tipo de agregado familiar e sua dimens&o, idade da pessoa com o
diagnostico e do cuidador, grau académico, rendimento familiar, diagnostico, duracdo
da doenca e apoio recebido;

Relacionar mal-estar psicolégico, experiéncia positiva e/ou negativa de cuidar no
cuidador e acomodacdo familiar a doenca, explorando proximidades entre as

dimensoes;
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5. Analisar a capacidade preditiva de aspectos socio-demogréaficos, da avaliacdo de mal-
estar e da experiéncia positiva e/ou negativa de cuidar na acomodacdo familiar a
doenca.

Atendendo ao ja mencionado, elaborou-se um conjunto de hipoteses que se passa a

elencar:

A. EXxiste uma associacdo positiva entre mal-estar psicologico e experiéncia negativa de
cuidar nos cuidadores de pessoas com AN e/ou BN.

B. O mal-estar psicologico, a experiéncia positiva e/ou negativa de cuidar e o nivel de
acomodacdo familiar estdo associados.

C. O mal-estar psicoldgico e a experiéncia negativa de cuidar de acordo com a avaliacédo
do cuidador sdo os melhores preditores da acomodacéao familiar.

Neste sentido, o presente estudo revela-se de natureza descritiva e exploratoria, de tipo
correlacional, uma vez que se pretende o estudo de determinado fendmeno (Experiéncia de
Cuidar) em determinado grupo (os Cuidadores de Pessoas com AN e/ou BN), analisando as
suas potenciais relagdes. As pesquisas descritivas tém como “objectivo primordial a
descricdo das caracteristicas de determinada populacdo ou fenédmeno ou o estabelecimento de
relacdes entre as variaveis.” 249

Do ponto de vista temporal, o estudo é transversal, porque pressupde uma fotografia da

situacdo num determinado momento temporal, ou seja, um Gnico momento de observacéo.

1.1 Método

1.1.1. Participantes
A amostra foi constituida pelos cuidadores principais de pessoas com AN e/ou BN que

recorreram as Consultas Externas de Doencas do Comportamento Alimentar no Hospital de
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Santa Maria e Hospital de S8o Jodo, respectivamente em Lisboa e Porto, no periodo de 15 de

Junho de 2011 a 2 de Julho de 2012.

Os critérios de inclusdo que integraram a amostra foram:

e Cuidadores principais, ou seja, aqueles que se identificavam como prestando
cuidados a pessoa doente, passando mais tempo junto desta.

e Cuidadores de pessoas doentes com o diagndéstico de AN e/ou BN;

e Cuidadores de pessoas doentes na faixa etéaria entre 0s 12 e 28 anos.

Os critérios de excluséo utilizados foram:

e Cuidadores que identificavam terem mais do que um filho com problemas de salde, o
que poderia constituir uma varidvel de confundimento, ao poder alterar o tipo de
relacdo de cuidar estabelecida entre cuidador e a pessoa doente com AN e/ou BN, e

eventualmente os niveis das dimensdes avaliadas neste estudo.

Assim, tal como a tabela 1 revela, o presente estudo contou, com 84 participantes, dos
quais 60.7% decorreram no distrito de Lisboa e os restantes 39.3% no Porto. A maioria dos
participantes foram as mdes da pessoa doente, representando 64,3% da amostra. Os cuidadores
apresentaram uma média de idades de 47.29 (DP=6.50) enquanto, por sua vez, as idades das
pessoas doentes foram uma média de 18.64 (DP=3.36). A dimensdo do agregado familiar dos
inquiridos foi composta por 3 elementos, incluindo a pessoa doente. Em 28.6% dos inquiridos o
tipo de agregado familiar & monoparental, enquanto 67.9% das familias possuiam ambos o0s
elementos parentais. A maioria dos inquiridos 36.9%, possui um rendimento mensal no seu

agregado familiar de 1000 a 2000€.
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Tabela 1. Caracterizacdo sociodemografica da amostra.

Caracteristicas Sociodemograficas(N=84) N % M DP
Sexo Utentes Feminino 84 100
18.64
Idade Utentes (13-28) 3.36
. Lisboa 51 60.7
Distrito
Porto 33 39.3
Pai 27 32.1
Cuidador Mae 54 64.3
Qutros 3 3.6
) 47.29
Idade Cuidador (25-64) 6.50
. . 2 El t 16 19
Dimenséo Agregado eMentos
Familiar 3 Elementos 33 39.3
4 Elementos 24 28.6
) Monoparental 24 28.6
Tipo Agregado P
Qutros 57 67.9
menos de 500€ 4 4.8
Rendimento Mensal de 500 a 1000€ 22 26.2
de 1000 a 2000€ 31 36.9
mais de 2000€ 26 31

Nota:N=Total; %= percentagem; M=Média; DP=Desvio Padrdo

Relativamente ao grupo de diagnostico de PCA pertencente (Tabela 2), a maioria dos
auscultados foram cuidadores de pessoas com AN (82.1%), cujo diagndéstico havia sido feito no
periodo de 2006 a 2010 (69%), apresentando uma duracdo da doencga entre 2 a 6 anos. No
tocante a esclarecimentos obtidos apos o diagndstico, a maioria afirmou ter obtido informacéo

(70.2%), proporcionada, essencialmente, pelo médico psiquiatra assistente (72.88%).
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Tabela 2. Caracteriza¢do do Processo de Diagnostico e respectivo Esclarecimento.

Caracteristicas do Processo de Doenca

(N=84) N v
Grupo diagnostico Anorexia nervosa 69 82.1
Bulimia nervosa 15 17.9
Ano de Diagndstico Entre 2000 e 2005 7 8.3
Entre 2006 e 2010 58 69
Entre 2011 e 2012 19 22.6
Esclarecimento diagnéstico  Sim 59 70.2
Né&o 24 28.6
Quem prestou Meédico 43 72.88
esclarecimento Psic6logo 9 15.95
Profissionais de saide 11 18.64

Nota:N=Total; %= percentagem

1.1.2. Procedimento

1.1.2.1. Recolha de Dados

Apos terem sido concedidas as autorizagBes de ambas as InstituicGes pelos Presidentes da

Comissdo de Etica, Presidentes dos Conselhos de Administracdo, Directores Clinicos e dos

Directores dos Servigos de Psiquiatria foi iniciada a recolha da amostra.

Os acompanhantes das pessoas doentes com AN e/ou BN que aguardavam a chamada

para a consulta na sala de espera foram abordados para a sua eventual participagdo na

investigacdo. Caso as pessoas doentes fossem as consultas sozinhas, explicava-se o objectivo da

investigacdo e solicitava-se o contacto dos cuidadores. Ulteriormente, as pessoas com esses

numeros de telefone eram contactadas e caso a resposta fosse positiva, o endereco era fornecido

e 0s questionarios, consentimento informado e envelope selado eram enviados pelo correio.

Os questionarios nos quais houve respeito pelos critérios de inclusdo integraram a

amostra da investigacdo. Todos os diagnodsticos foram validados (Anexo A) pelos médicos
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assistentes, atendendo ser uma das informacgfes solicitadas nos questionarios enviados aos
cuidadores.

Antes do preenchimento dos questionarios era distribuida a Declaracdo de Consentimento
(Anexo B), onde era exposto o titulo e objectivo do trabalho, a autora e forma de contacto, a
identificacdo dos Professores Orientadores, a garantia de sigilo e de confidencialidade dos dados,
o respeito pelo livre arbitrio sem qualquer prejuizo caso se recusasse participar, 0 que se
pretendia dos potenciais participantes e uma estimativa da duracdo de tempo que poderiam levar
até concluir o preenchimento dos questionarios. Caso as pessoas aceitassem participar, apos
assinarem o consentimento informado, preenchiam os questionarios, de forma individual, cujo

tempo de preenchimento podia levar até 1 hora.

1.1.3.Medidas

Utilizou-se um Questionario Sociodemografico (Anexo C), cujo objectivo foi recolher
dados sociais e demogréaficos sobre a populacdo alvo. O Questionario foi dividido em duas
partes: Agregado Familiar e Acompanhamento da Pessoa Doente. Na primeira parte solicitaram-
se informagdes relativas a: area de residéncia; grau de parentesco; tempo de prestacdo de
cuidados (item importante na definicdo de cuidador principal); idade, ocupacao profissional e
habilitacdo académica; existéncia de algum irméo (&) com algum problema de saude; e valor do
rendimento mensal do agregado familiar. Na segunda parte identificavam o diagndstico, o ano
do seu diagndstico e se, na percepcao do inquirido, tivesse existido prestacdo de esclarecimentos

de duvidas apo6s o diagndstico, a indicacdo de quem e de que forma.

No que concerne a avaliagdo do mal-estar psicologico dos cuidadores recorreu-se ao
Questionario de Satde Geral - 12 itens (GHQ-12) (General Health Questionnaire 12-item?%* —

utilizada tradugéo efectuada por Laranjeira®®).
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O GHQ é composto por 12 questBes, propondo aos inquiridos a comparacdo do seu
estado mental actual com o seu sentir habitual (e.g, “Tem conseguido concentrar-se no que
faz?”) e as respostas pelas quais se pode optar sdo “Melhor do que habitualmente”; “Como
habitualmente”; “Menos do que habitualmente”; “Muito menos do que habitualmente”. A mais

frequente forma de cotagdo é o método bimodal (0-0-1-1)*"

ou pela Escala tipo Likert (0-1-2-
3).111134 Neste estudo recorreu-se ao segundo formato de cotagdo (i.e., entre 0 e 3), sendo que 0s
valores da Escala, na sua totalidade, variam entre 0 e 36, onde quanto maior o resultado, maior o
nivel de mal-estar.

O GHQ-12, para além de ser utilizado como uma medida de rastreio que procura detectar
a presenca ou auséncia de doenca mental na populacdo em geral, também tem sido aplicado a
cuidadores de pessoas doentes, nomeadamente com doenca mental, de forma a avaliar o seu
nivel de mal-estar.*>%*
O Questionario original apresenta boas propriedades psicométricas quando aplicado a

populacdo em geral.”®® No estudo de Laranjeira®® o GHQ-12 revela boa consisténcia interna

(0=.91), bem como no presente estudo (a=.92).

Relativamente a avaliacdo dos cuidadores acerca da experiéncia de cuidar utilizou-se o
Inventario da Experiéncia de Cuidar (ECI) (Experience of Caregiving Inventory-Szmukler et
al.l’, utilizada traducéo efectuada por Goncalves-Pereira et al®®) (Anexo D). E um questionario
de auto-relato constituido por 66 itens, que questiona sobre a adequacdo de cada afirmacao, no
decurso do altimo més, ao respondente, e cuja resposta é dada com recurso a uma Escala de tipo
Likert, que varia entre 0 (nunca) ao 4 (quase sempre). O instrumento é composto por dez
subescalas acerca da experiéncia global de cuidar, sendo oito referentes aos aspectos negativos e
duas referentes aos aspectos positivos. As subescalas negativas dizem respeito a:

13

Comportamentos Dificeis (‘Difficult Behaviours’) (constituida por 8 itens, e.g. “com
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comportamentos estranhos™); Sintomas Negativos (‘Negative Symptoms”’) (constituida por 6
itens, e.g. “isolado (a)”); Estigma (‘Stigma’) (constituida por 5 itens, e.g. “que se sente incapaz
de contar a alguém sobre a doenga”); Problemas com os Servigos de Saude (‘Problems with
Services’) (constituida por 8 itens, e.g. “na dificuldade em obter informagdo sobre a doenca
dele(a)”); Efeitos na Familia (‘Effects on the family”) (constituida por 7 itens, e.g. “sobre a
forma como ele(a) se d& com os outros membros da familia”); Perda (‘Loss’) (constituida por 7
itens, e.g. “em como a vida dele(a) podia ter sido diferente”); Dependéncia (‘Dependency’)
(constituida por 5 itens, e.g. “na dependéncia que ele (a) tem relativamente a si”’); ¢ Necessidade
de Apoio (‘Need to Back-up’) (constituida por 6 itens, e.g. “no esfor¢o financeiro que pode ter
de fazer se ele(a) ficar pior”). As sub-escalas positivas designam as Experiéncias Pessoais
Positivas (‘Positive Personal Experiences’) (constituida por 8 itens, e.g. “tenho aprendido mais
coisas sobre mim proprio”) e os Bons Aspectos da Relagdo (‘Good Aspects of the Relationship®)
(constituida por 6 itens, e.g. “tenho contribuido para o seu bem-estar”).

|17

E um questionario que revela boa consisténcia interna na versao original'’ com valores de

o entre 0.74 a 0.91. A versdo portuguesa traduzida®®

apresenta valores de o entre 0.44 a 0.90,
menores que 0s da versdo original, assim como no presente estudo com valores de o entre 0.48 a

0.88.

De forma a avaliar a acomodacdo familiar e comportamentos desenvolvidos, segundo o
cuidador, no contexto de alguém com uma PCA aplicou-se a Escala de Adaptacdo e
Capacitacdo para as Doengas do Comportamento Alimentar (AESED) (Accomodation and
Enabling Scale for Eating Disorders'®* - Anexo E).

E um questionario que leva o inquirido a reflectir sobre a frequéncia com que pensou, no
decurso do ultimo més, sobre cada item, através de uma Escala de tipo Likert, variando as

respostas entre os valores 0 (nunca) ao 4 (todos os dias). A cotacdo total da Escala pode variar
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entre o valor 0 a 132, sendo que quanto maior o valor maior o nivel de acomodacéo familiar aos
sintomas da pessoa com PCA.

E um instrumento constituido por 33 itens, que por sua vez se organizam em cinco
subescalas: Evitar e Modificar a Rotina (‘Avoidance and Modifying Routine’) (constituida por
10 itens, e.g. “Modificou a sua rotina familiar por causa dos sintomas do seu familiar?”’); Procura
de Confirmacdo (‘Reassurance Seeking’) (constituida por 8 itens, e.g. “sobre se é seguro ou
aceitavel comer determinados alimentos”); Ritual da Refeicdo (‘Meal Context Ritual’)
(constituida por 7 itens, e.g. “a que horas se come?”); Controlo da Familia (‘Control of Family’)
(constituida por 4 itens, e.g. “o que os outros membros da familia comem?”); ¢ Ignorar Cenérios
(‘Turning a Blind Eye’) (constituida por 4 itens, e.g. “a comida desaparece?”).

A escala original pode ser de grande valor ao identificar as familias que possam estar a
desenvolver respostas desadequadas no contexto da relacdo com a pessoa doente e apos
determinadas intervenc@es familiares, avaliar e verificar a melhoria nas respostas e estratégias de
coping desenvolvidas. Este é um instrumento que apresenta sensibilidade a mudanca
Sepulveda.**-2%°

E um questionario que revela boa consisténcia interna, quer na verséo original*®* com
valores de o entre 0.77 a 0.91, bem como no presente estudo no respeitante a globalidade da
amostra («=0.88).

Tendo em conta a utilidade desta escala procedeu-se a sua traducdo com retroversao.

1.1.3.1 Adaptacdo a Lingua Portuguesa

A AESED, cuja lingua original é o inglés, foi traduzida para portugués e submetida a
retroversdo por um painel de juizes especialistas bilingues. A Escala na lingua portuguesa
recebeu o titulo de “Escala de Adaptacao e Capacitacdo para as Doencas do Comportamento

Alimentar” (Anexo F).
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Primeiramente, foi efectuada a traducdo da versdo original para portugués pela
investigadora e Professores Orientadores, seguindo-se a identificacdo de potenciais divergéncias
entre ambas as versdes, a original e a traduzida. Foram realizadas pequenas alteracGes atendendo
as regras lexicais. O passo seguinte foi a traducédo para inglés desta versao produzida, por um
tradutor profissional com experiéncia na area da saude mental, de forma a aumentar a
probabilidade de uma maior coeréncia entre as expressOes utilizadas e as do prototipo.
Seguidamente, a traducdo foi analisada por um dos autores originais da Escala (de modo a
verificar a inexisténcia de discrepancias entre a versdo retrotraduzida e a original), que néo
efectuou mudancas significativas. Assim, considerou-se a versdo produzida como final e

procedeu-se a sua utilizacdo neste estudo.

1.1.3.2 Andlise Factorial da AESED
Relativamente ao instrumento em anélise (AESED), avaliou-se a sua estrutura através da
Andlise Factorial Exploratoria (AFE) sobre a matriz de correlagbes. Muito embora o nimero

total de observacdes do presente estudo, de acordo com alguns autores®®’

néo seja suficiente para
a realizacdo de uma analise deste tipo, considerou-se a perspetiva de Guadagnoli e Velicer®® que
referem ndo existir nenhuma base tedrica e empirica para proceder a recomendacg6es relativas ao
nimero de participantes e ao numero de variaveis, sendo que se pode encontrar solucdes
factoriais estaveis em amostras de cinquenta participantes. Para além deste aspecto, analisou-se a
adequacdo da AFE a matriz de dados em estudo através do indice de Kasier-Meyer-Olkin of

Measure Sampling (KMO)¢, que no presente estudo obteve o valor razoavel de .628, e o nivel de

significancia do teste de Esfericidade de Bartlett (y’=1604.57, gl=528, p<.001), revelando que as

9 Kaiser apud Field™®

assumiu que o indice de KMO varia entre 0 e 1,e a sua analise deve efectuar-se de acordo
com o seguinte parametro: valores abaixo de .5 sdo inaceitaveis, entre .5 e .7 sdo aceitaveis, acima de .8 sdo

considerados bons e acima de .9 muito bons.
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correlagdes entre os itens ndo séo nulas. Assim, considerou-se que o indice de KMO dos dados
permite avancar para a AFE.

Procedeu-se a extraccao dos factores pelo método da analise dos componentes principais
(ACP) com rotacdo Varimax, sendo que os factores comuns foram retidos recorrendo ao critério
de Kaiser (eigenvalue superior a 1), bem como a andlise do Scree Plot e a percentagem de

variancia explicada.’®®

1.1.4. Tratamento Estatistico

Os dados obtidos através dos questionarios foram tratados no programa SPSS versdo 21.0
(Statistical Package for the Social Sciences), atendendo a que este é um programa informético
poderoso de apoio a estatistica, instrumento matematico necessario para organizar, apresentar,
analisar e, mesmo, para interpretar dados, recorreu-se assim a este para dar suporte a analise e
interpretagdo dos resultados.

De acordo com os objetivos pretendidos e hipoteses formuladas, recorreu-se:

-a utilizacdo de medidas descritivas (e.g., média, desvio-padrdo, amplitude);

-a analise factorial exploratoria da AESED;

-a testes ndo paramétricos tendo em conta as condicdes de aplicabilidade;

Na ltima fase recorreu-se a uma regressao linear maltipla para analisar qual a variavel é a

melhor preditora da acomodacdo familiar ao contexto de doenca.

90



RESULTADOS

91



2. RESULTADOS

Procedeu-se a anéalise das diferentes medidas em estudo, e tal como foi mencionado no

capitulo anterior, realizou-se a traducdo e retroversdo da AESED que se passa a analisar.

2.1. Analise da AESED

2.1.1. Analise Descritiva da AESED

No tocante a AESED (Tabela 3), verifica-se que os valores médios obtidos em cada item
variam entre o minimo de 0.36 (DP=0.91) no item 21, e o valor maximo de 5.95 (DP=2.71) no
item 24°, sequido pelo item 01 (M= 2.44, DP=1.27).

Relativamente as medidas de dispersao, os coeficientes de assimetria foram, de forma
geral, positivos na totalidade dos itens, com excepcdo dos itens 1,3,4, 8 e 24, indicando uma
distribuicdo com enviesamento positivo ou assimétrica a direita. Analisando os coeficientes e a
curtose, constatou-se uma variagdo entre valores positivos e negativos (i.e., apresenta entre uma
distribuicéo platictrtica e leptocurtica).”®®
Com base nos dados apresentados na tabela 3, pbde-se considerar que na generalidade

esta-se perante uma amostra com uma distribuicdo com algumas caracteristicas da distribuicdo

normal 2%

Tabela 3. Descricdo estatistica dos itens da AESED

Itens da AESED M DP A C

O seu familiar com doenca do comportamento alimentar controla:

1. As escolhas que o Sr./Sr? faz da comida que compra? 2.44 1.27 -0.383  -0.711
2. O que os outros membros da familia fazem na cozinha e 1.74 1.33 0.245 -0.925
durante quanto tempo o fazem?

3. A sua pratica culinaria e os ingredientes que usa? 2.35 1.28 -0.43 -0.687

¢ Salienta-se que as respostas a escala AESED variam entre 0 e 4 pontos, com excepcdo do item 24 que varia entre 0

e 10 pontos.
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Itens da AESED M DP A C

4. A que os outros membros da familia comem? 2.08 1.41 -0.018  -1.278
O seu familiar envolve alguém da familia em conversacdes repetidas:

5. Pedindo que a tranquilizem sobre se ela ficara gorda? 1.45 1.38 0.387 -1.201
6. Sobre se é seguro ou aceitavel comer determinados 1.76 131 0.095 -1.095
alimentos?

7. Pedindo que a tranquilizem sobre se ela parece gorda 1.56 1.39 0.336 -1.178
quando veste determinadas roupas?

8. Acerca de ingredientes e suas quantidades, substitutos 1.81 1.19 -0.019  -0.865
possiveis para os ingredientes?

9. Sobre pensamentos e sentimentos negativos 1.99 1.22 0.064 -0.898
10. Sobre comportamentos auto-lesivos e/ou auto-destrutivos 0.65 0.92 1.481 1.847
Alguns membros da familia tém de se adaptar ao seguinte:

11. Que loica é usada? 0.46 1.02 2.345 4.625
12. Como é limpa a louca? 0.46 1.06 241 4.846
13. A que horas se come? 1.38 1.48 0.638 -1.053
14. Onde se come? 0.76 1.24 1.483 0.954
15. Como é limpa a cozinha? 0.67 1.18 1.777 2.088
16. Como é armazenada a comida? 0.75 1.24 1.539 1.081

17. Rotina de exercicio fisico do familiar com uma doenca do 1.23 1.39 0.674 -0.932
comportamento alimentar?

18. As verificagdes que o seu familiar faz acerca da forma 1.87 1.36 0.096 -1.139
corporal ou do peso que tem?
19. Forma como a casa é limpa e arrumada? 0.79 1.18 1.368 0.811

Escolhe ignorar aspectos do seu familiar com uma doenca do comportamento alimentar que
afectam a sua vida familiar, num esforco de reconciliacdo ou para tornar a situacédo toleravel para
o resto da familia, como por exemplo se:

0.71 1.16 1.443 0.92
20. A comida desaparece?
21. O dinheiro é levado? 0.36 0.91 2.621 6.224

22. A cozinha fica “virada do avesso™? 0.63 1.16 1.717 1.636

23. A casa de banho fica “virada do avesso”(por exemplo, com  0.46 0.96 1.848 1.894
indicios de vémito provocado)?

24. Em geral, até que ponto diria que o seu familiar com uma 5.95 2.71 -0.128  -0.872
doenca do comportamento alimentar controla a vida e

actividades da familia? Nada; “a meio caminho’;

Completamente.

25.Com que frequéncia participou em comportamentos 1.29 1.37 0.826 -0.539
relacionados com as compuls@es (actos repetitivos imperiosos

para a pessoa que esta doente) do seu familiar?

26.Com que frequéncia ajudou o seu familiar a evitar situagbes  1.86 1.28 0.344 -0.869
que poderiam provocar-lhe mais ansiedade?

27.Com que frequéncia ajudou o seu familiar a evitar situacbes  1.02 1.13 0.774 -0.242
gue poderiam provocar-lhe mais ansiedade?

28.Modificou a sua rotina familiar por causa dos sintomas do 1.42 1.18 0.426 -0.613
seu familiar?

29.Modificou o seu horario de trabalho por causa das 0.65 1.02 1.64 2.011
necessidades do seu familiar?
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Itens da AESED M DP A C

30. Modificou as suas actividades de lazer por causa das 1.07 1.18 0.76 -0.469
necessidades do seu familiar?

31.Ajudar o seu familiar nas formas anteriormente mencionadas 1.55 1.38 0.333 -1.164
causou-lhe sofrimento a si?

32. O seu familiar com doenca do comportamento alimentar 1.82 1.11 0.201 -0.51
tem ficado angustiado/ansioso quando ndo Ihe da atencéo?

33. O seu familiar fica zangado/falta-lhe ao respeito quando ndo 1.4 1.17 0.441 -0.705

Ihe d& atengdo?

Nota: AESED=Escala de Adaptacdo e Capacitacdo para as Doencas do Comportamento Alimentar; M=Média;

DP=Desvio Padrdo; A=Assimetria; C=Curtose.

2.1.2. Andlise da Estrutura Interna da AESED

Conforme exposto no ponto 1.1.3.2 da Metodologia recorreu-se a andlise factorial

exploratéria da AESED e posteriormente a realizacdo da ACP, que remete para uma solucédo

factorial de 8 componentes, que explicam 70.9% da variancia, e a analise do Scree Plot (Figura

1) para uma solucdo de cinco factores que explicam 58.5% da varidncia. Atendendo as

caracteristicas da nossa amostra, optou-se por manter a estrutura original do instrumento, ou seja,

cinco factores (apoiados pela analise da Figura 1).

Figura 1.Scree Plot acerca da analise da variancia
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O primeiro factor (Tabela 4) inclui um total de onze itens que explicam 23.40% da
variancia, contemplando todos os itens que se referem a Evitar e Modificar a Rotina da escala
original, exceptuando o item 10 (pertence a dimensdo 2 —Procura de Confirmacdo, mas que
apresenta uma saturacdo inferior a 0.40).0 factor 2 é constituido por oito itens, que explicam
11.33% da variancia. Compreende somente o item 17 correspondente a subescala Procura de
Confirmacéo da versdo original (r<.40), encontrando-se os restantes itens associados a dimensao
Ritual da Refeicéo.

No que concerne ao terceiro factor, este € composto por 6 itens, que explicam 9.19% da
variancia, que correspondem na sua maioria a subescala Controlo da Familia (i.e., itens 1, 2, 3 e
4). Este factor concentra também o item 13 correspondente a Ritual da Refeicédo, e o item 8 que
pertence a Procura de Confirmacéo (na versdo original).O quarto factor, constituido por 6 itens
que explicam 7.62% da variancia, correspondeu na totalidade aos itens pertencentes a subescala
Procura de Confirmacao. Apresenta um item ambiguo, i.e., que satura também no factor 3 (item
8).

Relativamente ao quinto factor, € composto por 4 itens que explicam 6.95% da variancia,
tendo-se observado a total correspondéncia ao factor Ignorar Cenarios da escala original.

Relativamente as comunalidades, os valores variaram entre 0.519 (item 24) e 0.861 (item

30), que na sua maioria apresentam uma variancia superior a 0.70.2%

Tabela 4. Matriz Rodada com os itens da AESED, com a saturagdo dos itens por

factores e comunalidades

Itens da AESED F1 F2 F3 F4 F5  h’
28.Modificou a sua rotina familiar por 0.79 0.848
causa dos sintomas do @ seu

familiar?(Evitar)

30. Modificou as suas actividades de 0.764 0.861
lazer por causa das necessidades do

seu familiar? (Evitar)

27.Com que frequéncia ajudou o seu 0.72 0.781

95



2. RESULTADOS

Itens da AESED

F1

F2

F3

F4

F5

hZ

familiar a evitar situagbes que
poderiam provocar-lhe mais
ansiedade? (Evitar)

33. O seu familiar fica zangado/falta-
Ihe ao respeito quando ndo lhe d&
atencao? (Evitar)

32. O seu familiar com doenca do
comportamento alimentar tem ficado
angustiado/ansioso quando ndo lhe da
atencédo? (Evitar)

31.Ajudar o seu familiar nas formas
anteriormente mencionadas causou-
Ihe sofrimento a si? (Evitar)

24. Em geral, até que ponto diria que o
seu familiar com uma doenca do
comportamento alimentar controla a
vida e actividades da familia? Nada;
“a meio caminho”; Completamente.
(Evitar)

29.Modificou o seu horério de
trabalho por causa das necessidades do
seu familiar? (Evitar)

25.Com que frequéncia participou em
comportamentos relacionados com as
compulsdes (actos repetitivos
imperiosos para a pessoa que estd
doente) do seu familiar? (Evitar)
26.Com que frequéncia ajudou o seu
familiar a evitar situagbes que
poderiam provocar-lhe mais
ansiedade? (Evitar)

10.sobre comportamentos auto-lesivos
e/ou auto-destrutivos (Procura)
15.como é limpa a cozinha? (Ritual)

12.como é limpa a louca? (Ritual)

19.forma como a casa € limpa e
arrumada? (Ritual)
14.onde se come? (Ritual I)

16.como € armazenada a comida?
(Ritual)

11.que louga é usada? (Ritual)

13.a que horas se come? (Ritual)

17.rotina de exercicio fisico do
familiar com uma doenca do
comportamento alimentar? (Procura)
3.asua pratica culinaria e  0s
ingredientes que usa? (Controlo)

l.as escolhas que o Sr./Sr* faz da
comida que compra? (Controlo)

2.0 que 0s outros membros da familia
fazem na cozinha e durante quanto

0.684

0.649

0.637

0.576

0.554

0.525

0411

0.302

0.868
0.829
0.815

0.768
0.695

0.664
0.601
0.283

0.433

0.874

0.764

0.704

0.755

0.679

0.733

0.519

0.684

0.610

0.613

0.625

0.802
0.784
0.740

0.685
0.744

0.665
0.639
0.703

0.829

0.696

0.765
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Itens da AESED F1 F2 F3 F4 F5 K
tempo o fazem? (Controlo)

4.0 que os outros membros da familia 0.694 0.708
comem? (Controlo)

7. Pedindo que a tranquilizem sobre se 0.896 0.832

ela parece gorda quando veste
determinadas roupas? (Procura)

6. Sobre se € seguro ou aceitavel 0.854 0.799
comer  determinados  alimentos?

(Procura)

5.pedindo que a tranquilizem sobre se 0.684 0.634
ela ficard gorda? (Procura)

18.as verificacdes que o seu familiar 0.679 0.614

faz acerca da forma corporal ou do

peso que tem? (Procura)

8.acerca de ingredientes e suas 0.502 0.664 0.718
quantidades, substitutos possiveis para

os ingredientes? (Procura)

9.sobre pensamentos e sentimentos 0.516 0.576
negativos (Procura)
23.a casa de banho fica “virada do 0.876  0.807

avesso”(por exemplo, com indicios de
vomito provocado)? (Ignorar)

22.a cozinha fica “virada do avesso™? 0.666 0.712
(Ignorar)

21.0 dinheiro é levado?( Ignorar) 0.66 0.659
20.a comida desaparece?(Ignorar) 0.623 0.589
Valor Proprio (eigenvalue) 7.72 3.74 3.03 251 229
Variancia Explicada (%) 2340 1133 9.19 762  6.95
Variancia Total Explicada (%) 58.50%

Nota: AESED=Escala de Adaptacdo e Capacitacdo para as Doencas do Comportamento
Alimentar; Evitar=Evitar e Modificar a Rotina; Procura=Procura de Confirmacéo;
Ritual=Ritual da Refei¢do; Controlo= Controlo da Familia; Ignorar= Ignorar Cenarios.
2.1.3. Analise da Fiabilidade Interna da AESED
A andlise da Tabela 5 revela valores médios das subescalas que variam entre 2.17
(DP=3.12) e 18.15 (DP=9.01). No que concerne aos indices de fiabilidade da escala, considerou-
se o critério de consisténcia interna através do Alfa de Cronbach.?**?! Neste sentido, a AESED
apresenta valores de alfa superiores em duas subescalas (i.e., a Ritual da Refei¢cdo e o Controlo
da Familia) comparativamente a escala original, e nos restantes resultados os valoressao

ligeiramente inferiores. O alfa total encontrado neste estudo € um pouco mais baixo do que o

relatado pelos autores da escala original. Contudo, todos os valores de alfa sdo superiores ao
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recomendado (a>.70).2%

Tabela 5. Médias e Desvios-padréo das subdimensfes da escala AESED e comparagao
da consisténcia interna entre a escala original e a do presente estudo.

Subdimensoes M DP a . A
Estudo Original  Estudo Actual

Evitar 18.15 9.01 0.90 0.83
Procura 12.25 6.62 0.86 0.81
Ritual 5.27 6.64 0.86 0.90
Controlo 8.61 4.53 0.85 0.88
Ignorar 2.17 3.12 0.77 0.72
Total 46.45 19.68 0.92 0.88

Nota: AESED=Escala de Adaptacdo e Capacitacdo para as Doengas do Comportamento
Alimentar; M=Média; DP=Desvio-padrdo; Evitar=Evitar e Modificar a Rotina; Procura=Procura
de Confirmagédo; Ritual=Ritual da Refei¢do; Controlo= Controlo da Familia; Ignorar= Ignorar
Cenarios.

Segundo a tabela 6, no que concerne aos itens pertencentes a subescala Evitar e
Modificar a Rotina, verifica-se que apenas quando se retira o item 24 o valor do alfa de
Cronbach sobe para ¢=0.84. O mesmo acontece na Procura de Confirmagdo com os itens 10 e
17, cuja retirada origina o aumento do alfa para 0.82 e 0.83, respetivamente. Nas demais
subescalas, como se pode constatar pela analise da tabela, todos os itens estdo a contribuir para
os niveis de fiabilidade encontrados.

Tabela 6. Médias, Desvios-Padrdes e CorrelacBes entre os Itens das Subescalas
Correlacdo  Alfa

Subescala/ltens M DP Item-Total Omissao
Corrigida Item

Evitar e Modificar a Rotina(o=.83)

24. Em geral, até que ponto diria que o seu 5.95 2.71

familiar com uma doenca do comportamento

alimentar controla a vida e actividades da

familia? Nada; “a meio caminho”;

Completamente. 0.524 0.842
25.Com que frequéncia participou em 129 1.37

comportamentos relacionados com as compulsdes

(actos repetitivos imperiosos para a pessoa que

esta doente) do seu familiar? 0.43 0.819

98



2. RESULTADOS

Correlacdo  Alfa
Subescala/ltens M DP  Item-Total Omissdo
Corrigida Item
26.Com que frequéncia ajudou o seu familiar a  1.86 1.28
evitar situacdes que poderiam provocar-lhe mais
ansiedade? 0.36 0.825
27.Com que frequéncia ajudou o seu familiar a  1.02 1.13
evitar situacdes que poderiam provocar-lhe mais
ansiedade? 0.65 0.802
28.Modificou a sua rotina familiar por causa dos 1.42  1.18
sintomas do seu familiar? 0.722 0.794
29.Modificou o seu horério de trabalho por causa  0.65 1.02
das necessidades do seu familiar? 0.456 0.818
30. Modificou as suas actividades de lazer por 1.07 1.18
causa das necessidades do seu familiar? 0.664 0.799
31.Ajudar o seu familiar nas formas 1.55  1.38
anteriormente mencionadas causou-lhe
sofrimento a si? 0.503 0.812
32. O seu familiar com doenca do comportamento  1.82 1.11
alimentar tem ficado angustiado/ansioso quando
ndo lhe da atencdo? 0.598 0.806
33. O seu familiar fica zangado/falta-lhe a0 1.4 1.17
respeito quando néo lhe da atencéo? 0.655 0.8
Procura de Confirmacéo («=.81)
5.pedindo que a tranquilizem sobre se ela ficara 145 1.38
gorda? 0.537 0.782
6.sobre se € seguro ou aceitavel comer 1.76 1.31
determinados alimentos? 0.738 0.749
7.pedindo que a tranquilizem sobre se ela parece 1.56 1.39
gorda quando veste determinadas roupas? 0.744 0.747
8.acerca de ingredientes e suas quantidades, 181 119
substitutos possiveis para os ingredientes? 0.572 0.777
9.sobre pensamentos e sentimentos negativos 199 122 0.479 0.79
10.sobre comportamentos auto-lesivos e/ou auto- 0.65 0.92
destrutivos 0.257 0.815
17.rotina de exercicio fisico do familiar com uma 123 1.39
doenga do comportamento alimentar? 0.215 0.83
18.as verificagbes que o seu familiar faz acerca da 187 1.36
forma corporal ou do peso que tem?
0.627 0.767
Ritual da Refeicdo (a=.90)
12.como é limpa a louca? 046 1.06 0.781 0.873
13.a que horas se come? 138 148 0.626 0.894
14.onde se come? 076 1.24 0.746 0.875
15.como é limpa a cozinha? 0.67 1.18 0.703 0.881
16.como é armazenada a comida? 075 1.24 0.73 0.877
19.forma como a casa é limpa e arrumada? 079 118 0.664 0.885

Controlo da Familia («=.88)
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Correlacdo  Alfa

Subescala/ltens M DP  Item-Total Omissdo
Corrigida Item
1.as escolhas que o Sr./Sr® faz da comida que 244  1.27
compra? 0.72 0.853
2.0 que os outros membros da familia fazem na 1.74  1.33
cozinha e durante quanto tempo o fazem? 0.753 0.841
3.asua prética culinaria e os ingredientes que usa? ~ 2.35  1.28 0.756 0.84
4.0 que os outros membros da familia comem? 208 141 0.734 0.849
Ignorar Cenarios (a=.72)

20.a comida desaparece? 071 116 0.425 0.722
21.0 dinheiro é levado? 036 091 0.492 0.678
22.a cozinha fica “virada do avesso™? 0.63 1.16 0.459 0.701
23.a casa de banho fica “virada do avesso”(por 0.46 0.96
exemplo, com indicios de vomito provocado)? 0.728 0.543

Nota: M=Média; DP=Desvio-padrao.

2.1.4. Analise da Validade da AESED
Para a avaliacdo da validade, recorreu-se & medicdo da validade concorrente,?!
correlacionando a AESED com os outros instrumentos (i.e. GHQ e ECI), tendo em consideracao,
respectivamente, as dimensGes de mal-estar psicolégico no cuidador e a experiéncia de cuidar
(e.g., total negative) (Tabela 7).

Verificaram-se algumas associagdes com o GHQ, salientando-se a associagdo com Evitar
e Modificar a Rotina (r=.359) como a mais forte, e a mais fraca com o Total da AESED (r=.267).

Quanto a experiéncia de cuidar, particularmente a dimensao negativa do cuidar, notou-se
que foi a que apresentou os valores mais elevados ao se relacionarem com as subescalas da
AESED, sobretudo com o Total da AESED, real¢cando-se a sua associacdo com o Total Negativo
(r=.611), Efeitos na Familia (r=.518), Perda (r=.496) e Comportamentos Dificeis (r=.494) como
as mais fortes. Constatou-se que o Total Negativo e o Estigma s&o as unicas subescalas do ECI
que se correlacionam com todas as subescalas do AESED. No que toca aos aspectos positivos do

cuidar verificou-se que foi a dimensdo que apresentou menos associa¢des, porém observou-se

correlagdo negativa (r=-.283) entre Bons Aspectos da Relacdo e Ignorar Cenarios e correlacdo
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positiva entre o Total Positivo com: Evitar e Modificar a Rotina (r=.479), Total da AESED
(r=.438) e Procura de Confirmacdo (r=.266).

Quando se analisou a escala AESED sobressaiu Evitar e Modificar a Rotina como a
subescala, para além do Total da AESED, que se correlacionou com todas as escalas,
mencionando-se a relacdo com o Total Negativo (r=.594), Comportamentos Dificeis (r=.543),
Perda (r=.530) e o Total Positivo (r=.479), como as mais fortes associacfes e Estigma como a
mais fraca (r=.230). O Ritual da Refeicdo é a subescala com menos associa¢fes com 0s outros
instrumentos.

Considerando o nivel de acomodacdo familiar avaliado pelo cuidador como estando
relacionado com os aspectos negativos do cuidar e ao mal-estar psicoldgico no cuidador, pode-se

assumir que os instrumentos reflectiram a fundamentacdao tedrica que os baseia.

Tabela 7 Correlagdo entre as Escalas GHQ-12, ECl e AESED

Prob

GHQ CD. ESt  oon

E.F. Depend Perda pgaR T.N. T.P.

Evitar e
Modificara  .359** .543**  230* .395**  451** A462*%*  530** -004 B4 poguk
Rotina

Procura de N . . .
Confirmaggo 036 191 .250% 219 197 214 225 o076 283 266*
Ritual da
Refeicao 016 149  .353** 175  .315%% 140 186 113 286 0
Controlo da
Familia 133 827 .265% 198 369** 143 264" _og5 344 gy
C':geﬂg:?g . B45% 348 324% 104 34% 163 342 gy 4307 g
*x
TAOIEtglE‘?;‘ 267% 494%*%  421%*  390%*  518**  390%*  496**  _47,  .611** 438

Nota: GHQ=Questionario de Salde Geral; ECl=Inventario da Experiéncia de Cuidar; AESED=Escala de Adaptacdo e
Capacitacdo para as Doencas do Comportamento Alimentar; C.D.= Comportamentos Dificeis; Est=Estigma; Prob
Servi=Problemas com os Servicos; E.F.=Efeitos na Familia; Depend=Dependencia; B.A.R=Bons Aspectos da Relagdo;
TN=Total Negativo; T.P.= Total Positivo; *p<.05; **p<.01.

2.2. Relacéo entre as Medidas do Estudo
Analisando as diferengas entre as escalas utilizadas (Tabela 8) pode-se verificar que a

GHQ apresentou uma média de 15.75 (DP=7.44), ou seja, tendo por base o método utilizado por
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Winn et al,*** 30 (36%) dos inquiridos obtiveram valores de 12 ou menos, indicando que a sua
salde mental ndo apresenta alteracfes ou esta melhor do que nas Ultimas semanas, 42 (50%) dos
respondentes obtiveram valores entre 12 e 24, revelando alguns problemas de saude mental e 12
(14%) dos cuidadores apresentaram valores entre 24 e 36, indicando notavel mal-estar.

No que concerne ao ECI observou-se que quatro subescalas atingiram os valores minimos
do instrumento (i.e., Sintomas Negativos, Estigma, Problemas com os Servicos e Efeitos na
Familia), enquanto as restantes apresentaram valores ligeiramente diferentes (e.g., 3 pontos),
destacando-se as subescalas Dependéncia, Experiéncias Pessoais Positivas e 0s Bons Aspectos
da Relacdo com os valores mais distantes (e.g., 9 pontos). Quanto aos valores maximos, quatro
subescalas alcancaram os valores ceiling como os Sintomas Negativos e 0os Bons Aspectos da
Relacdo; as demais escalas apresentaram pontuacfes maximas ligeiramente diferentes, existindo
uma diferenca maxima de 11 pontos nos Efeitos na Familia, seguida dos Comportamentos
Dificeis (8 pontos) e Problemas com os Servi¢os (7 pontos). Analisando as médias obtidas
verificou-se que a Dependéncia (M=12.02; DP=3.26) e os Bons Aspectos da Relacdo (M=17.46;
DP=4.13) obtiveram os valores mais elevados, contrariamente ao Estigma (M=5.24;DP=4.10)
que indicou o valor mais baixo.

Quanto a AESED refere-se a subescala Evitar e Modificar a Rotina como a que apresenta
resultado diferente do valor minimo da escala, ao contrario das restantes subescalas cujos valores
minimos coincidem. No que diz respeito aos valores maximos do instrumento verificou-se que,
no geral, as diferentes subescalas apresentam resultados proximos daqueles, com uma diferenca
que varia entre 0 pontos (i.e. Ritual da Refei¢do, Controlo da Familia) e 4 pontos (i.e., Ignorar
Cenarios). Analisando as médias observou-se que o Controlo da Familia (M=8.61, DP=4.53;

valor maximo=16) constituiu a subescala com o valor mais elevado.
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Tabela 8.Médias, Desvios-Padrdo, Medianas e Amplitudes das escalas utilizadas.
Amplitude
Dimensotes Avaliadas M DP Mediana Estudo/Instrumento
Min Max

Questionario de Saude

Geral (GHQ) 15.75 7.44 15 4(0) 36 (36)
Inventério da

Experiéncia de Cuidar

(ECI)
Comportamentos
Dificeis 14.93 6.78 15 3(0) 32(40)
Sintomas Negativos 10.73 5.67 10 0(0) 24(24)
Estigma 5.24 4.10 4 0(0) 17(20)
Problemas com os
Servigos 10.71 6.29 10 0(0) 25(32)
Efeitos na Familia 8.92 4.18 9 0(0) 17(28)
Necessidade de Apoio 11.07 4.15 11 3(0) 22(24)
Dependencia 12.02 3.26 12 6(0) 18(20)
Perda 14.52 5.97 14.5 2(0) 27(28)
Experiéncias Pessoais
Positivas 18.19 5.43 19 6(0) 31(32)
Bons aspectos da
Relagao 17.46 4.13 18 9(0) 24(24)
Total Negativo 88.14 28.70 87.5 25(0) 148(216)
Total Positivo 35.65 8.61 34 13(0) 48(56)

Escala Adaptacéo e
Capacitacao

DCA(AESED)

Evitar e Modificar a

Rotina 18,15 9.01 17 1(0) 40(43)
Procura de

Confirmacéo 12,25 6.62 12 0(0) 31(32)
Ritual da Refeicéo 5,27 6.64 3 0(0) 28(28)
Controlo da Familia 8,61 4.53 9 0(0) 16(16)
Ignorar Cenarios 2,17 3.12 0 0(0) 12(16)
Total da AESED 46,45 19.68 42.5 9(0) 101(132)

Nota:M=Média; DP=Desvio Padrdo; Min=Minimo; Max=Maximo

2.3. Relacéo entre a Idade da Pessoa Doente e as Dimens6es em Estudo
Analisando a correlagdo entre a varidvel ldade da Pessoa Doente e as diferentes

Dimenstes do Estudo (Tabela 9) verificaram-se correlagdes’ positivas, mas fracas com:

leO

f Segundo Field“™ os valores de correlagdo em estatistica ndo paramétrica sdo avaliados em médio se > 0.3 e elevado se > 0.5.
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Comportamentos Dificeis (r=.287, p<.01), Sintomas Negativos (r=.275, p<.05) e Total Negativo
(r=.227, p<.05) e correlacdo moderada com Ignorar Cenarios (r=.402, p<.01). Verifica-se ainda a
existéncia de associacdo negativa fraca entre a variavel ldade da Pessoa Doente e Bons Aspectos
da Relacdo (r=-.295, p<.01). Estes resultados reflectem que quanto maior a idade da pessoa
doente maiores séo as dificuldades inerentes ao cuidar, maior a probabilidade de ignorar cenarios

e simultaneamente, pior a tendéncia para avaliar a experiéncia de cuidar de forma positiva.

Tabela 9. Correlacdo entre a variavel Idade da Pessoa

Doente e as diferentes Dimensoes do Estudo
Idade da Pessoa

Dimensodes Estudo

Doente(r)
Idade da Pessoa Doente 1
Questionario de  Saude
Geral 182
ECI
Comportamentos Dificeis 287**
Sintomas Negativos 275*
Estigma 195
Problemascom os Servicos .059
Efeitos na Familia 121
Necessidade de Apoio .046
Dependéncia .054
Perda 163
Experiéncias Pessoais
Positivas -.155
Bons Aspectos da Relagédo -.295**
Total Negativo 227*
Total Positivo 014
AESED
Evitar e Modificar a Rotina 047
Procura de Confirmagao -17
Ritual da Refeicéo 142
Controlo da Familia 111
Ignorar Cenarios A402**
Total da AESED 103

Nota: r=magnitude de efeito; *p<.05; **p<.01.
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2.4. Relagéo entre as PCA

Para realizar as comparacGes que se seguem, recorreu-se a estatistica ndo
paramétrica em virtude das dimensbes dos grupos de participantes em cada situacdo em
analise ndo serem iguais ou superiores a 30, 0 que se assume como condicdo essencial para
a aplicacdo dos testes paramétricos.?*? Desta forma, optou-se por uma anélise com recurso
a testes ndo paramétricos.?*

No que concerne a comparagdo entre o grupo AN e o grupo BN (Tabela 10), os
resultados revelaram diferencas significativas de fraca magnitude ao nivel da variavel
Necessidade de Apoio (U=321.50, z=-2.295, p<0.05, r=-.250), sendo que o grupo das
pessoas doentes com BN apresentaram valores mais elevados (BN: M=13, DP=3.16; AN:
M=10.65, DP=4.24). Relativamente & dimensdo Ignorar Cenarios, a anélise realizada
revelou diferengas significativas com efeito moderado (U=206.50, z=-3.910, p<.01, r=-
.427), evidenciando o grupo BN (M=5.33, DP=3.94) com uma média superior ao grupo AN
(M=1.48, DP=2.45).A0 observar a tabela verificaram-se médias superiores na maioria das
dimensdes do ECI no grupo de cuidadores de pessoas com BN relativamente aos
cuidadores de pessoas com AN, com excepcdo da Dependéncia e dos Bons Aspectos da
Relacdo. Ao analisar a AESED verificou-se que, embora o predominio das médias mais
elevadas nas diferentes subescalas nos cuidadores de pessoas com AN, com exclusdo da
dimenséo Ignorar Cenarios, o Total da AESED foi superior nos cuidadores de pessoas com

BN.
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Tabela 10. Médias e Desvios-padrdo das dimensdes e teste de Mann-Whitney em funcéo do
Grupo de Diagnostico

Anorexia Bulimia
) Nervosa Nervosa
Dimensdes U Z p R
(n=69) (n=15)

M DP M DP

Questionario de Saude Geral

(GHQ) 1556 7.38 16.60 7.89 487.00 -.357 721 -.039
Inventario da Experiéncia de
Cuidar (ECI)
Comportamentos Dificeis 1471 657 1593 7.81 485.00 -.380 704 -.041
Sintomas Negativos 10.72 5.62 10.73 6.08 409.00 -.100 921 -.011
Estigma 493 403 6.67 427 38750 -1.525 @ .127 -.166
Problemss com os Servicos 1052 640 116 588 459.00 -.684 494 -.075
Efeitos na Familia 881 410 94 464 46750 -586 558 -.064
Necessidade de Apoio 10.65 4.24 13 3.16 32150 -2.295 .022 -.250
Dependéncia 1212 326 116 311 47450 -504 614 -.055
Perda 1429 6.10 156 538 459.00 -.684 494 -.075
Experiéncias Pessoais
Positivas 18.03 552 1893 5.09 47750 -.469 639 -.051
Bons Aspectos da Relagédo 1752 404 172 4.66 486.00 -.369 712 -.040
Total Negativo 86.75 28.33 9453 30.53 46150 -.654 513 -071
Total Positivo 3555 891 36.13 7.05 450.00 -.789 430 -.086
Adapt e Capacit DCA
(AESED)
Evitar e Modificar a Rotina 18.39 9.02 17.07 9.21  469.00 -.567 571 -.062
Procura de Confirmagao 1226 6.71 122 6.43 482.00 -415 .678 -.045
Ritual da Refei¢do 546 6.76 44  6.20 43550 -972 331 -.106
Controlo da Familia 867 463 833 419 51050 -.082 .935 -.009
Ignorar Cenarios 148 245 533 394 20650 -3.910 .000 -427
Total da AESED 46.26 19.95 47.33 19.04 465,50 -.608 543 -.066

Nota:n=Total; M=Média; DP=Desvio Padrdo; U=de Mann Whitney; Z=Z-Score; p=Nivel de Significancia;
r=magnitude de efeito; Adapt e Capacit DCA=Adaptacdo e Capacitacdo para as Doencas do Comportamento
Alimentar.

2.5. Comparacéo relativamente a Monoparentalidade

Quando se comparou o tipo de agregado familiar - Monoparental e N&o Monoparental
(Tabela 11) - os resultados revelaram diferencas significativas de moderada magnitude ao nivel
dos Comportamentos Dificeis (U=573.50, z=-3.218, p<0.05, r=-.351), dos Sintomas Negativos
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(U=402.50, z=-2.918, p<0.05, r=-.318), da Perda (U=503.00, Z=-2.911, p<0.05, r=-.318) e do
Total Negativo (U=381.00, z=-3.135, p<0.05, r=-.342), e significativas de fraca magnitude no
ambito dos Efeitos na Familia (U=452.00, z=-2.402, p<0.05, r=-.262), do Total Positivo
(U=494.50, 7=-1.962, p<0.05, r=-.214) e do Total da AESED (U=551.50, z=-2.406, p<0.05, r=-
.263). Analisando os valores médios obtidos em cada dimensdo supra mencionada, denotou-se
que na globalidade as diferencas se devem ao facto do grupo de cuidadores monoparentais
apresentar médias mais elevadas do que os ndo monoparentais, com excepcdo da dimensao

positiva do cuidar.

Tabela 11. Médias e Desvios-Padrdo das dimensdes e teste de Mann-Whitney em funcdo do
Tipo de Agregado Familiar

Nao
_ ) Monoparental Monoearental
Dimensdes (n=57) (n=24) U z P R
M DP M DP
Questionario
de Saude Geral 15.17 7.42 17.95 7.18 513.00 -1.771 077 -.193
(GHQ)
Inventéario da
Experiéncia de
Cuidar (ECI) 13.47 6.50 18.42 6.57 573.50 -3.218 .001 -.351
Comportamen
tos Dificeis
Sintomas
Negativos 9.49 5.51 135 5.23 402.50 -2.918 .004 -.318
Estigma 4.65 3.76 6.58 4.68 520.50 -1.699 .089 -.185
Problemas
com os 10.76 6.10 12.25 6.90 558.00 -1.306 192 -.142
Servicos
Efeitos na
Eamilia 8.19 421 10.63 3.75 452.00 -2.402 .016 -.262
Necessidade
de Apoio 10.72 4.17 11.92 4.30 564.50 -1.239 215 -135
Dependéncia 11.6 3.21 13.13 3.30 499.50 -1.916 .055 -.209
Perda 13.33 5.28 17.46 6.93 503.00 -2.911 .004 -.318
Experiéncias
Pessoais 18.21 4,95 17.58 6.21 626.50 -0.597 551 -.065
Positivas
Bons
Aspectos da 17.88 3.95 16.04 4.32 522.00 -1.682 .093 -.184
Relacdo
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Nao
. . Monoparental Monoearental
Dimensdes (n=57) (n=24) U z P
M DP M DP
Total 81.61 25.89 103.88 31.02 381.00 -3.135 002 -.342
Negativo ) . ) : : ) ) )
Total Positivo 54.3 7.57 33.62 10.56 494,50 -1.962 .050 -214
Escala
Adaptacéo e
Capacitacdo
DCA (AESED) 17.21 8.71 21.04 9.68 532.00 -1.574 115 =172
Evitar e
Modificar a
Rotina
Procura de
Confirmago 11.53 6.53 14.08 6.90 549.50 -1.393 .164 -.152
Ritual da
Refeicio 4.6 6.02 6.96 8.00 585.00 -1.039 .299 -.113
Controlo da
Familia 7.98 4,58 9.92 4.40 504.50 -1.863 .063 -.203
Ignorar
Cenarios 1.91 3.07 2.71 3.14 545.50 -1.538 124 -.168
Total da
AESED 43.23 18.98 54.71 20.38 551.50 -2.406 .016 -.263

Nota:n=Total; M=Média; DP=Desvio Padrdo; U=de Mann Whitney; Z=Z-Score; p=Nivel de
Significancia; r=magnitude de efeito; DCA=Doencas do Comportamento Alimentar.

2.6. Comparacdo relativamente ao Tipo de Cuidador

No que se refere ao Cuidador, ou seja, a comparacao entre Mae, Pai e Outros e as

diferentes dimensdes ndo se verificaram diferengas significativas entre os grupos (Tabelal2). De

salientar que nédo foram calculados as medidas de efeito de magnitude para a comparagéo entre

tipos de cuidador, uma vez que os resultados encontrados se centram nos efeitos globais entre os

grupos.”*? Deste modo, apenas se procedeu a este calculo para a dimensdo Dependéncia.
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Tabela 12. Médias e Desvios-Padrédo das dimensdes e Teste Kruskal Wallis em funcéo do tipo de
Cuidador

Mée Pai Outros
Dimensbtes (n=54) (n=27) (n=3)
M DP M DP M DP H g P

Questionario de Saude Geral
(GHO) 16.74 7.66 1429 6.97 193 040 3.067 2 .216

Inventario da Experiéncia de
Cuidar (ECI)

Comportamentos
Dificeis 1481 6.99 1459 646 20.00 529 2139 2 .343

Sintomas Negativos 10.94 595 967 998 1633 3,06 3909 2 .142
Estigma 496 421 533 386 933 252 3722 2 155

Problemas com os
1096 6.71 1052 575 8.00 2,00 0.594 2 743

Servicos
Efeitos na Familia 9.02 460 844 337 1133 2,08 1.679 2 432
Necessidade de Apoio  11.09 4.27 1081 4.03 13.00 4,00 0839 2 .657
Dependéncia 1263 331 1085 294 1167 2,89 5.289 2 .071
Perda 1526 6.28 1289 527 16.00 436 3511 2 173

Experiéncias Pessoais
. 1787 514 1837 581 2233 723 1673 2 .433
Positivas

Bons Aspectos da
1754 417 17.04 423 20.00 1,00 149 2 473

Relacéo
Total Negativo 89.69 30.53 83.11 25.05 105.67 21,22 2276 2 .320
Total Positivo 3541 871 3541 820 3833 10,60 2508 2 .285

Escala Adaptagéo e
Capacitacdo DCA (AESED)

. o 18.72 872 16.81 9.64 20.00 10,44 1574 2 .455
Evitar e Modificar a

Rotina
Procura de

. y 12.04 876 1233 6.02 1533 11,02 0.137 2 934
Confirmagao

Ritual da Refeicéo 502 7.09 585 595 467 569 1863 2 .3%
Controlo da Familia 809 490 948 381 1000 265 2369 2 .306
Ignorar Cenarios 200 295 244 340 267 462 0303 2 .860
Total da AESED 4587 2025 46.93 19.21 5267 1856 0.806 2 .668

Nota:n=Total; M=Média; DP=Desvio Padrao; H= de Kruskal Wallis; gl=Graus de Liberdade; p=Nivel de
Significancia
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Quando comparados os grupos Mée, Pai e Outros relativamente a Dependéncia (Tabela
13) verificam-se diferencas significativas de fraca magnitude para o sub-grupo Maée-Pai

(U=502.00, Z=-2.284, p=0.022, r=-0.249).

Tabela 13. Teste Mann-Whitney para 3 grupos independentes na dimensdo Dependéncia

Comparacao

de Grupos U Z P R

Mae — Pai 502.00 -2.284 0.022 -.249
Mae — Outros 68.00 -0.467 0.641 -.051
Pai — Outros 32.50 -.557 0.577 -.061

Nota:U=de Mann Whitney; Z=Z-Score; p=Nivel de Significancia; r=magnitude de efeito.

2.7. Relacdo entre as diferentes Dimensdes em Estudo

Analisando as correlacdes entre as diferentes dimensdes do estudo (Tabela 14) verificou-
se que existem correlacBes negativas, mas fracas, entre a Dimensdo do Agregado Familiar e as
dimens@es Sintomas Negativos (r= -.236, p<.05), Estigma (r= -.270, p<.05) e o Total Negativo
(r=-.217, p<.05) e com duas dimens@es que avaliam o nivel de acomodacdo familiar a doenca
(Ritual da Refeicdo r=-.238, p<.05; e Total da AESED r=-.229, p<.05).

Quanto a dimensdo Rendimento Mensal observou-se correlacdo positiva, mas fraca com
o Controlo da Familia (r=.235, p<.05) e correlacdes negativas fracas com a Dependéncia (r= -
.266, p<.05) e o Total Negativo (r= -.225, p<.05), mas de associacdo moderada com a
Necessidade de Apoio (r=-.414, p<.01).

No que diz respeito ao mal-estar psicoldgico nos cuidadores constatou-se que existiram
associacbes com todas as dimensbes da experiéncia de cuidar negativa, excepto com a
Necessidade de Apoio (r=.181, p<.05), sendo a correlagdo mais forte, mas moderada, com o
Total Negativo (r=.466, p<.01) e em seguida com a Perda (r= .463, p<.01) e a Dependéncia

(r=.445, p<.01). N&o se observou nenhuma correlagdo com as subescalas alusivas a experiéncia

110



2. RESULTADOS

positiva do cuidar, mas notaram-se algumas associacdes com o nivel de acomodacdo familiar,
referindo-se a correlacéo positiva, proximo do moderado, com a subescala Evitar e Modificar a Rotina
(r=.358, p<.01).

A experiéncia da relacéo de prestacao de cuidados avaliada pelo ECI relacionou-se, de forma
geral, com as dimensdes que avaliam o mal-estar psicologico, o nivel de acomodacdo familiar, a
Dimensao do Agregado Familiar e 0 Rendimento Mensal.

Quando se observou a dimensdo positiva da experiéncia de cuidar, constatou-se que as
subescalas apresentam correlacdes positivas entre si. A dimensdo Experiéncias Pessoais Positivas
apresentou associacdo moderada com os Bons Aspectos da Relacéo (r= .547, p<.01), associa¢do forte
com o Total Positivo (r=.728, p<.01) e correlacbes negativas, mas fracas com algumas das subescalas
da dimensao negativa do cuidar. Quanto a relacdo dos aspectos positivos e o nivel de acomodagdo
familiar constatou-se que existiu associacéo negativa fraca (r=-.283, p<.01) entre os Bons Aspectos da
Relac&o e Ignorar Cendrios e associacfes positivas entre 0 Total Positivo e: Evitar e Modificar a Rotina
(r=.479, p<.01), o Total da AESED (r=.438, p<.01) e Procura de Confirmacéo (r=.266, p<.05).

Relativamente a experiéncia negativa de cuidar as dimens@es mais fortemente associadas com
o0 Total Negativo foram a Perda (r=.834, p<.01), os Comportamentos Dificeis(r=.765, p<.01), a
Dependéncia (r=.735, p<.01) e os Efeitos na Familia (r=.734, p<.01). De notar que a dimenséo Total
Negativo (r=.611, p<.01) apresentou correlacdo moderada, proximo de forte, com o Total da AESED
e correlagBes com todas as subescalas da AESED. Estas, em termos gerais, apresentaram correlacoes
entre si e todas com o Total da AESED, com valores entre .637 e .800, excluindo Ignorar Cenarios, que
somente se correlacionou com o Total da AESED (r=.253, p<.05). E de realcar que a correlagio mais
forte, muito forte, entre o Total da AESED com as subescalas do mesmo instrumento foi com a
dimensdo Evitar e Modificar a Rotina (r=.800, p<.01). No ambito da escala AESED, o Total AESED
foi a dimensdo que apresentou maior numero de correlacdes e mais fortes com os diferentes

instrumentos e dimensoes.
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Tabela 14.Correlagdes das dimensdes em estudo

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21
1.Dimensa 1
2.Rendim -.099 1
3.GHQ -.063 -.069 1.00
4.C.D. -.206 -159  .360%** 1
5.S.N. -.236* -034  .323%*  728** 1
6.Estigma -.270* -112  .245* .352%* .193 1
7.Prob Ser -.058 -126  .252* .268* 101 452 1
8.E.F. -.157 -009  .362%*F  448**  472%%  493**  430** 1
9.N.A. 038 -414% 188 .314**  280**  .248* 508**  345%* 1
10.Dep -145  -266*  A445%%  44T**  45Q%*F  286%%  A4GE**  494**  GAT** 1
11.Perda -179 -214  463*%  B52**  BEGF*  308%*  A74%*  G73%*  A80**  642** 1
12.E.P.P. .020 .050 -.060 -127 -095 120 .083 .060 .087 .196 141 1
13.B.AR. .104 -.047 -.163 -340%%  -242% -.044 .204 -.208 167 071 -012  547** 1
14.T.N. -217%  -225%  4B6**  .765**  BO6**  586**  653%*  734**  G33** 735k g34xx 147 -,090 1
15.T.P. -113 -115 -123  -302**  -230* -250*  -.140 .035 .013 .168 .082 728%*  336%* 171 1
16.Evitar -.158 -164  .359%*  543**  380%*  230*  395%*  4B1**  2QQF*  AGDx*  530** 477 -004  594**  479%* 1
17.Procura -.053 -.161 .036 191 030 250  219* 197 332 214 .225* 175 076 .283**  266*  .420%* 1
18.Ritual -.238* .020 016 149 212 .353%* 175 .315%* 139 140 186 116 -113  .286** 202 .271* 213 1
19.Control -173  .235* 133 .327**  261*  .265* 198 .369** .067 143 .264* -.041 -055 344 A57  421**  302%*  375%* 1
20.Ignorar -119 -057  .345%*  348**  373%x  3qw* 194 342%%  319** 163 .342% -129  -.283**  430** 156 077 .031 .109 .053 1
21.AESED  -229* -078  .267* AQ4x*  Z75ER AD1R* 39Ok BIFF  3EQFF  390%*  496** 149 -072  .B11**  438**  800**  .675**  .637**  .660**  .253* 1

Nota: Dimensa=Dimensdo do Agregado Familiar; Rendim=Rendimento Mensal; GHQ=Questionério de Salide Geral; C.D.=Comportamentos Dificeis; SN=Sintomas Negativos; Prob Ser=Problemas com os Servicos;
E.F.=Efeitos na Familia; N.A.=Necessidade de Apoio; Dep=Dependéncia; EPP=Experiéncias Pessoais Positivas; B.A.R.=Bons Aspectos da Relacdo; T.N.=Total Negativo; T.P.=Total Positivo; Evitar=Evitar e Modificar
a Rotina; Procura=Procura de Confirmacdo; Ritual=Ritual da Refeicdo; Control=Controlo da Familia; Ignorar=Ignorar Cendrios; AESED=Total da AESED; *p<.05**p<.01
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2.8. Analise dos Preditores da Acomodacéo Familiar a Doenca

Embora esta investigacdo tivesse obtido resultados que vado ao encontro da
literatura internacional, corroborando a relacdo entre a experiéncia da relacdo de
cuidar de alguém com AN e/ou BN e a acomodacdo familiar & doenca, pretendeu-se
obter resultados de caracter mais minudente, pelo que se efectuou uma regressao
linear multipla, pelo método Stepwise, considerando as idades dos cuidadores e das
pessoas doentes com PCA, o respectivo diagnéstico, o rendimento familiar, o
agregado familiar e as escalas de GHQ e ECI para analisar a sua capacidade preditiva.

Previamente a execucdo da técnica nos dados observados, calcularam-se vérias
medidas de diagndstico com implicacfes acerca da aplicabilidade da mesma. Neste
sentido usou-se o VIF (Variance Inflation Factor) para diagnosticar a colinearidade
(Maroco, 2007), e uma vez que apresentava valores baixos (i.e., o VIF variou entre
1.041 e 1.858), e, ademais, o diagndstico de colinearidade ndo indicava a presenca de
outliers (i.e., Condition Index), pelo que se optou por se manter todas as variaveis no

modelo.

A regressao linear maltipla (Tabela 15) identificou o Total Negativo como o
melhor preditor (#=.593, t (1,77)=6.470, p<.001) da acomodacdo familiar a doenca.

Tabela 15. Contributo diferencial e conjunto das dimensdes em estudo na explicagéo
da Acomodacdo Familiar a Doenca.

Subescala Acomodacado Familiar a Doenca
Modelo 1 B R2:.352***
Total Negativo (ECI) 593***

Nota: R?=Indicador Individual de Fiabilidade; *p<0.05, **p<0.01, *** p<.001.

O modelo final ajustado é entdo dado pela seguinte funcdo: Acomodagéo
Familiar a Doenga = (10.289). Este modelo é altamente significativo e explica uma
determinada porcdo da variabilidade da Acomodacdo (F(1,77)=41.863, p<.001,

R%=.34).
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O objectivo geral desta investigacao consistiu em, no ambito da AN e/ou BN,
explorar as associacGes entre a experiéncia de cuidar, a condicdo psicoldgica do
cuidador e a acomodacdo familiar a doenca, tendo em conta as caracteristicas das
pessoas doentes e dos seus cuidadores principais, bem como do processo de doenca.
De facto, a experiéncia de cuidar de pessoas com uma PCA esta bem estabelecida na
literatura como podendo assumir consequéncias negativas, mas também positivas, ndo
SO no cuidador, mas na pessoa cuidada, podendo influenciar, no todo, o processo de

tratamento.

3.1. Hipoteses em Estudo
O presente estudo partiu da formulacdo de 3 hipoteses, constituindo a primeira:

(A) Existe uma associacdo positiva entre mal-estar psicolégico e experiéncia negativa

de cuidar nos cuidadores de pessoas com AN e/ou BN.

No que diz respeito a hipGtese A, esta teve por base os resultados de diferentes

estudos efectuados neste campo.®108:133135,199.213-217 1y estigaces efectuadas noutras

218

areas do cuidar, para além das PCA, e.g. psicoses~ também apoiam esta hipdtese.

O nivel de mal-estar avaliado pelo GHQ-12 no actual estudo enquadra-se nos

5

valores reportados em estudos anteriores,*®* sendo que cerca de metade dos

cuidadores apresentou mal-estar, e 14% dos inquiridos revelou niveis preocupantes de

mal-estar psicolégico. Nesta sequéncia Winn et al***

referiu que a avaliagdo negativa
da experiéncia de cuidar constituiu o factor explicativo mais significativo da condicéo
de satde mental dos cuidadores. Kyriacou, Treasure e Schmidt®®, num estudo em que

compararam pais de pessoas saudaveis e pais de pessoas com AN, acrescentaram que
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estes revelaram maiores niveis de ansiedade e de depresséo.

Analisando a relagdo entre os dois instrumentos (GHQ e ECI) em causa,
verificou-se a sua associacdo, excepto para a Necessidade de Apoio e 0s aspectos
positivos do cuidar. Quanto aos aspectos negativos da experiéncia de cuidar avaliados
pelo ECI, verificou-se que os valores das médias obtidas nas varias dimensdes
assemelham-se aos de estudos anteriores, destacando-se os Comportamentos Dificeis

108,111,124,134

e a Necessidade de Apoio com os valores mais elevados e os Problemas

com 0s Servicos e os Efeitos na Familia com os valores mais baixos.*2**3*

Analisando as correlagdes entre as subescalas que integram a dimensdo
negativa verificou-se que a Perda é a mais fortemente associada ao Total Negativo,
encontrando-se em seguida os Comportamentos Dificeis e a Dependéncia. Os
cuidadores revelaram preocupacfes pelo facto da pessoa doente estar dependente
deles e pelas oportunidades perdidas resultantes da doenca ndo s6 para o receptor de
cuidados, mas também para eles préprios (os cuidadores), o que corrobora com 0s
dados de outros autores.'?®

Para analisar o mal-estar no cuidador recorreu-se a0 GHQ-12, que é um
questionario que identifica mudancas na sade mental nas Gltimas semanas, sendo um
instrumento, com capacidades reconhecidas de deteccdo de eventuais problemas que
necessitem de intervencdo muito antes de preencherem os critérios para um
diagnéstico de doenca, podendo ser aplicado a populagdes com diagnéstico de doenca
ou a populacdes sem o mesmo.”? Apresenta boas propriedades psicométricas, é
pequeno e de facil preenchimento e apresenta uso vasto na investigacdo®*® no ramo
dos cuidadores de pessoas com doencas mentais®*®, e.g. as PCA.*

A deteccdo e intervencgdo atempada no que diz respeito ao mal-estar € crucial, pois

muitas vezes as pessoas tém problemas de saide mental, mas ndo sao reconhecidos,
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tendo em conta que ndo perfazem um diagnéstico.> Contudo, os problemas de satde
mental poderdo ter repercussdo replicada e potenciada numa perspectiva longitudinal
e transgeracional.”

Para se avaliar os aspectos negativos da relagdo de cuidar recorreu-se ao ECI,
que também engloba a dimensdo positiva do cuidar, pois a experiéncia de cuidar
inclui ambas as dimensdes (esta Gltima é importante relativamente a hipotese B). E
um instrumento com boas propriedades psicométricas, com ampla utilizacdo e tem
dado importante contributo no corpo da investigacdo.”*> E, de acordo com as
investigacOes anteriores, usando o GHQ e ECI verificou-se a relagdo forte entre mal-
estar psicolégico e a avaliagdo negativa da experiéncia de cuidar. */+1:124:134140

Posto isto, a hipdtese A é sustentada, pois quanto maior o mal-estar sentido pelos

cuidadores maiores serdo as dificuldades sentidas no &mbito da experiéncia de cuidar.

(B) O mal-estar psicoldgico, experiéncia positiva e/ou negativa de cuidar e o nivel

de acomodacéo familiar estdo associados.

Diferentes autorest>149151:191.206

reportaram que 0s cuidadores de pessoas com
PCA apresentam elevados niveis de mal-estar, 0 que esta associado positivamente aos
aspectos negativos da relacdo de cuidar, e que as reac¢fes e comportamentos
adoptados ao serem desadequados, podem fomentar a acomodacédo familiar. Esta, por
sua vez, inadvertidamente, pode capacitar a doenca, piorando o seu prognostico. A
analise das relacGes interpessoais, como se desenvolvem e suas repercussdes formam
um dos pontos-chave do modelo ‘Maintenance Model of Restricting Anorexia
Nervosa’.**

O fenomeno da acomodacéo familiar também tem sido explorado noutros campos,

para além das PCA, e.g. perturbagéo obsessivo-compulsiva.'*??°

117



3.DISCUSSAO

No tocante ao mal-estar psicoldgico observaram-se algumas associacfes positivas
com as subescalas que avaliam a acomodacdo familiar a doenga, pois tal como
Sepulveda, Kyriacou e Treasure’™ referiram, que a maiores niveis de ansiedade e
depresséo estd associado uma maior tendéncia para a acomodagao familiar a doenga.
O mal-estar foi avaliado pelo GHQ-12, que é um instrumento que aborda a
morbilidade minor, e embora a sua robustez,?*® segundo Francois-Xavier et al??
apresenta ainda uma estrutura factorial discutivel, talvez mais marcada pela sua
unimendisionalidade, como na versdo original, em detrimento da sua

multidimensionalidade??

no seu campo de investigacdo. Tal situacdo pode ter
contribuido para 0 menor nimero de associagcbes comparativamente ao instrumento
original que recorreu a escalas mais especificas para avaliar o mal-estar do
cuidador.'®*

No que se refere a experiéncia de cuidar negativa e a acomodagdo familiar,
observou-se forte associagéo entre as suas dimensdes, corroborando com os dados do
instrumento original ™

Para além do Total Negativo, que integra a totalidade dos aspectos negativos do
cuidar e que se associa a todas as subescalas do instrumento AESED, o Estigma foi a
Unica subescala que se relacionou, de forma positiva, com todas as dimensdes
associadas a acomodagdo familiar. Na literatura, o estigma estd fortemente
emparelhado ao desconhecimento dos cuidadores acerca da doenca e na formulacéo

»14223 3 situacdo da ndo devida importancia do papel parental pelos

de crencas “erradas
servigos de saude no processo de tratamento e na nao satisfacdo das necessidades dos
cuidadores.”*"® Surge ainda associado a sentimentos de culpa e de perda de auto-

eficacia que por sua vez podem ter impacto nas interaccBes entre cuidador e pessoa

doente, gerando mal-estar e emocdes negativas, controlando a familia e fortalecendo e
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perpetuando a doenca no contexto familiar.®?®® Porém é algo para uma futura
investigacao, talvez até utilizando outro instrumento de avaliacdo do Estigma.

Os cuidadores apontam para niveis de acomodacdo familiar que corroboram com
os resultados obtidos em estudos anteriores.*** Neste &mbito, menciona-se a subescala
Evitar e Modificar a Rotina (subescala da AESED) como sendo aquela mais
fortemente associada ao mal-estar psicoldgico, a todas as subescalas da experiéncia
negativa do cuidar e fortemente relacionada com o Total da AESED, tal como ocorreu
na escala original."®* A dimensdo Evitar e Modificar a Rotina avalia a conduta do
cuidador no respeitante ao nivel com que compactua com situagdes, i.e.,
comportamentos relacionados com as compulsfes, ou que podem aumentar-lhe a
ansiedade, ou entdo evitando ou modificando rotinas ou hébitos por causa da pessoa
doente, avaliando no fundo, o maior ou menor grau de controlo que a doenga tem
sobre a vida familiar.

Para a avaliacdo da acomodacdo familiar & doenca utilizou-se a escala AESED,
que foi concebida em 2009, sendo pois recente a sua existéncia e sua utilizacdo.
Nunca antes havia sido aplicada em Portugal e tem revelado ser uma ferramenta (til

na avaliacdo dos cuidadores e na optimizacio de formas de intervencdo,?*®%*

pelo
que traz novelty ao estudo. Neste sentido, foi efectuada a sua retroversdo e,
procurando analisar a AESED efectuou-se uma anélise factorial exploratoria.

No tocante aos factores, a andlise factorial realizada ndo reflecte na integra a
estrutura previamente defendida pelos autores do instrumento original, resultante de
algumas subescalas se encontrarem misturadas. A ACP remete para uma solugédo
factorial de oito componentes, enquanto a interpretacdo do Scree Plot para uma

solucéo de cindo factores. Esta Gltima é a mais consistente com as componentes do

instrumento original, explicando uma variancia de 58.5%. (i.e., mais adequado de
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acordo com os valores de referéncia, entre 66 e 67%),%'° proxima dos 60.1% de

variancia obtido no instrumento original.**!

Quanto as comunalidades os valores
foram superiores aos do original, constituindo a maioria uma variancia superior a
0.70, indicando que a variancia de cada item era explicada pela solugdo de cinco
factores.”®® Neste campo a dimensdo Ignorar Cenérios distinguiu-se como a pior
correlacionada, corroborando com os dados da escala original. Analisando a
fiabilidade interna, esta revelou um alfa total ligeiramente mais baixo que o original,

mas mesmo assim superior ao recomendado (a>.70),2%

tendo apresentado dois
valores de Alfa de Cronbach superiores comparativamente aos da escala original (e.g.
Ritual da Refei¢do e o Controlo da Familia). A validade também foi avaliada através
da validade concorrente. As correlagdes obtidas revelaram associagdo com 0sS
construtos relacionados, tendo, pois, apoiado a fundamentacdo teérica de base,
associando a acomodacdo familiar a experiéncia negativa de cuidar e ao mal-estar
psicoldgico no cuidador.

A escala original demonstrou ter, através de uma andlise factorial exploratdria,

boas propriedades psicométricas,***

tendo sido confirmada a sua robustez e interesse,
posteriormente, por meio de uma anélise factorial confirmatdria.??®

Quando se optou por abordar os aspectos positivos do cuidar (dimensdo menos
abordada na investigacdo que a dimensdo negativa) poderia ser expectavel que,

embora estudos prévios®®

tenham revelado o contrario, ocupariam uma definida
posicdo inversa relativamente aos aspectos negativos do cuidar e mal-estar
psicologico e que, por esta ordem de ideias, também se revelaria do mesmo modo no
que diz respeito a acomodacdo familiar, porém a sua relacdo foi diferente. Ao

analisar-se 0 mal-estar e a dimensdo positiva do cuidar ndo se verificou qualquer

relacdo, corroborando com os dados obtidos previamente.***?*® Porém, os aspectos
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positivos do cuidar apresentaram valores significativos, sendo superiores

%134 mas com valores semelhantes aos

comparativamente a estudos anteriores,
apresentados por dois estudos portugueses.’®®*®® Ainda a referir que a dimensdo
positiva do cuidar apresentou poucas e fracas relagcbes inversas com 0s aspectos
negativos do cuidar, o que ja aconteceu previamente.?*??® Foi reforcada a ideia prévia
de que cuidar de alguém com PCA também pode revestir-se de uma dimensao mais

positiva %1%

e que esta pode coexistir paralelamente com os aspectos negativos do
cuidar, ndo sofrendo impreterivelmente a influéncia das mesmas variaveis.> Quanto &
analise dos aspectos positivos € preciso ter em consideracdo que a experiéncia
positiva pode dever-se a sentimentos de dever cumprido decorrente do papel parental®
e desconhecimento das proprias necessidades. Acrescenta-se ainda o facto da amostra
ser pertencente a um pais mediterranico e poder apresentar maior resignacdo com
maior recurso a ajuda espiritual relativamente aos paises do norte da Europa.??” Esta
ultima situacdo poderé constituir uma explicacdo sobre os resultados positivos mais
elevados comparativamente aos outros estudos efectuados noutros paises. No que toca
a potenciais problemas decorrentes do preenchimento do questionario pode ter
ocorrido desejabilidade social ou falsificacd0.?’” Neste sentido, tendo em conta a
importancia dos aspectos positivos do cuidar, deveria haver um maior investimento
futuro nesta area, recorrendo até a outros instrumentos.

Ainda abordando a parte positiva da experiéncia de cuidar, mas desta vez,
relacionando com os niveis de acomodacdo familiar, o que de alguma forma podera
ser uma novidade, pois no instrumento original esta dimensdo ndo foi integrada,'®*
observou-se associacdo positiva entre ambas as dimensfes. Este cenario podera ter

ocorrido, tendo em conta que quanto maior a tolerancia relativamente a presenca da

doenga no contexto familiar, maior a tendéncia para a camuflar e a ignorar, na
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tentativa de manter o equilibrio familiar e receando as consequéncias da resisténcia.'*
Tendo em conta a hipotese colocada verificou-se a sua sustentacdo, pois a uma
maior experiéncia negativa de cuidar, estd um maior mal-estar no cuidador e a uma

maior probabilidade de acomodacao familiar ao contexto das PCA e sua perpetuacao.

(C) O mal-estar psicologico e a experiéncia negativa de cuidar de acordo com a

avaliacdo do cuidador sdo os melhores preditores da acomodacdo familiar.

A formulacdo desta hipotese teve por base a forte associacdo entre o mal-estar
psicolégico do cuidador e sobrecarga familiar bem marcada na investigacéo,
considerados como fonte e resultado de comportamentos, que podem, de forma
irreflectida, fomentar a acomodacdo familiar e a doenca no contexto familiar.™>
Todavia, através de uma regressao linear simples, constatou-se a dimensdo Total
Negativo como o Unico preditor da acomodacdo familiar. A avaliacdo do cuidador
acerca da experiéncia de cuidar pode ser importante, devendo-se desenvolver e aplicar
intervencgdes especificas no ambito e.g. das relagdes interpessoais, 0 que tem efeito
nos menores indices de acomodacdo, menor mal-estar no cuidador e maior
15,206,228

probabilidade de sucesso no receptor de cuidados.

Posto isto, a hipotese ndo se confirmou na sua totalidade.

3.2 Caracteristicas dos Cuidadores e Processo de AN/BN

Outras varidveis foram analisadas o que poderdo enquadrar melhor os
resultados obtidos.

O mal-estar psicoldgico verificado no presente trabalho podera estar
relacionado com o facto de que um terco da populagéo inquirida ter referido que néo
recebeu qualquer esclarecimento apos o diagnostico? Caso afirmativo, esta situacao

poderia ter satisfeito algumas das necessidades dos cuidadores, uma vez que a sua
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insatisfacio esta associada ao aumento do mal-estar psicolégico.’?*'" E, ainda apoia
na desmistificacdo de ideias pré-concebidas que podem ser perjorativas, a adequar
estratégias de coping, a potenciar recursos de apoio, e a reduzir sentimentos de
soliddo e de culpa nos cuidador.®®**! Qutra hipdtese explicativa podera estar
relacionada com o desconhecimento acerca do tipo de apoio no esclarecimento de
duvidas que foi dado ap6s o diagnostico, i.e., a informacdo que foi dada, a forma
como foi interpretada, se satisfez as necessidades individuais, a frequéncia com que
foi dada, a facilidade de acesso a mesma. Afinal, a maioria da populagdo respondeu
que recebeu esclarecimentos apds o diagndstico, o que estd associado a diminuigédo do
mal-estar, como j& foi referido. Alias o ponto “9.2 De que forma?” presente no
Questionario Séciodemogréfico, apds a pessoa ter respondido positivamente a questdo
“9.Foi-lhe disponibilizado apoio no esclarecimento de duvidas, apds o diagnostico?”
maioritariamente ndo foi respondido, o que pode suscitar varias hipdteses: ou 0s
inquiridos ndo perceberam a questéo, e o facto de ser uma pergunta de resposta aberta,
conferindo maior liberdade de expressao, implicaria maior dispéndio de tempo, ou a
davida poder assentar na defini¢do de “apoio” presente na questao inicial. Caso fosse
uma questdo fechada as respostas iriam ser direccionadas, e de algum modo,
influenciadas, mas o que se pretendia era avaliar o apoio percebido, sustentando uma
perspectiva subjectiva de suporte dos cuidadores, ndo propriamente aquele que seria

7 indicam a existéncia da

ou poderia ser prestado. A propdésito, Moreira e Melo
distingdo entre suporte percebido e suporte recebido, assumindo o primeiro especial
interesse, pois & na subjectividade que consta a sensagédo de que as funcgdes de suporte
estdo satisfeitas. Esta perspectiva enquadra-se no Modelo ‘Cognitive Stress Theory’

desenvolvido por Lazarus e Folkman que estd na base do modelo que susteve a

criacdo da escala ECI'', que enuncia, de forma geral, que a visdo subjectiva
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(‘appraisal’) do cuidador, associada a factores moderadores, e.g. suporte social
(‘Mediating factors’) acerca da situagdo (‘stressor’) determina se um acontecimento é
experienciado de modo negativo ou nao (‘outcomes’), influenciando a adopcéo de
estratégias de coping. Ainda Raenker et al.”® revela que o suporte pratico dado pelos
profissionais pode ser de maior valor do que o suporte emocional. E, existe evidéncia
que os cuidadores beneficiam de suporte adicional.’®"*#*?% No ambito do apoio
prestado foi de notar que os médicos tiveram um papel de destaque no apoio e
esclarecimento de duvidas dos cuidadores.

Quando se aborda o suporte social pensa-se que se por um lado um maior
namero de pessoas poderia associar-se a um maior suporte social e consequentemente
reducdo do risco em termos de salde, por outro lado coabitar ndo significa
envolvimento de todos nos cuidados prestados,*® podendo até haver confusdo na
definicdo de papéis dos diferentes membros, prejudicando o desempenho das tarefas

231 A dimensio

necessarias com vista a obtencdo do equilibrio nas familias alargadas.
do agregado familiar que tem sido associada a avaliacdo da experiéncia de cuidar,
neste trabalho revelou limitadas e fracas associagfes negativas com algumas
dimensdes da experiéncia negativa de cuidar e outras referentes a acomodacao
familiar.

Relativamente ao tipo de agregado familiar a presente investigacdo somente
considerou familias monoparentais e ndo monoparentais, ndo possibilitando discernir
em outro tipo de familias, e.g., nuclear, alargada, reconstruida, de coabitagdo. Porém,
as familias monoparentais estdo em crescimento comparativamente a outras
configuracbes, e embora 0 modelo de familia nuclear predomine na sociedade
231

portuguesa,® as familias monoparentais tém sido associadas a maior risco de satde.

Afinal a experiéncia negativa de cuidar pode surgir, ndo sé devido ao papel intrinseco
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de cuidador, como também, pelo facto de o poder assumir numa instancia mais
solitaria, sentindo-se, muitas vezes, como ultimo reduto.?>**® Nesta sequéncia, parece
haver associacdo entre estado civil e tendéncia para diferentes niveis de depresséo,
estando estes mais elevados nas familias monoparentais.”® Este estudo corroborou
estes resultados expondo as familias monoparentais com valores mais elevados de
mal-estar, de dificuldades no &mbito do cuidar e maiores indices de acomodacgao
familiar a doenca.

Outro factor que podera ter contribuido para a experiéncia negativa de cuidar
podera estar relacionado com o facto da populacgdo prestadora de cuidados, tendo uma
média de idade de 47 anos, encontrar-se na designada geracdo sandwich, i.e., por um
lado a situacdo dos filhos e cuidados inerentes e por outro, a condi¢cdo dos proprios
pais em processo de envelhecimento, que podem apresentar problemas graves de
salide, reduzindo também a possibilidade de apoio dado por estes (os av6s).**

Quanto ao género apontou-se a mde como principal cuidador corroborando com

os dados de diferentes estudos, %0810

e embora ndo tenha obtido diferenca estatistica
significativa comparativamente a outros cuidadores, pode ter exercido alguma
influéncia nas respostas dadas, pois as mées como cuidadoras tém sido associadas a
maiores niveis de mal-estar, particularmente a nivel emocional,®*** de depressido e
ansiedade.*

O grupo de diagndstico predominante incide sobre os cuidadores de pessoas com
AN comparativamente ao grupo de BN, assemelhando-se a outros estudos.'***®
Eventualmente, a menor frequéncia dos cuidadores de pessoas com BN na
investigacdo sera devido a sua manifestagdo clinica ser menos notoria retardando o

123

pedido de ajuda, * assim como 0 seu surgimento dar-se em idades mais avancadas, e

portanto as pessoas doentes serdo menos dependentes da familia, cujo seu papel tem
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sido crucial na detecgdo da doenca e no pedido de ajuda. ***

No que toca ao rendimento mensal do agregado familiar, as familias
apresentaram, maioritariamente,um rendimento mensal do agregado familiar superior
ao ordenado minimo nacional, i.e., entre 1000 a 2000 euros, o que poderia indicar
factor de menor risco em termos de salde. Todavia, quando se avalia a familia no
ambito do rendimento sdo necessarios mais factores de avaliacdo, que permitam uma

contextualizagdo sdcio-cultural e econémica, como por exemplo através do uso do

230 232

indice de Graffar®™ ou outras escalas especificas.“* A classe social e 0s rendimentos
podem estar relacionados a uma pior experiéncia no cuidar.> Porém, como o objectivo
principal do estudo ndo era efectuar uma avaliacdo social e econdmica do agregado
familiar na perspectiva do cuidador, ndo se recorreu a nenhuma medida de avaliagéo
especifica neste campo. Ainda que, algumas questdes colocadas no questionério
sociodemogréfico tenham tido o propdsito de elaborar um melhor enquadramento e
poderem tecer-se algumas observacdes, a maioria dos inquiridos ndo respondeu. Neste
sentido, ndo se obteve informacdo acerca: se o cuidador tem duplo emprego, pois
tendo em conta a conjuntura de crise que o pais atravessa, coliga-se a uma série de

problemas e aumenta o risco em satide; %%

se 0 cuidador tem ocupacéo profissional
e se é aquele que aufere maior ordenado; qual a sua habilitacdo académica. Faltou
ainda a informacdo (auséncia de resposta) quanto a habilitacdo académica e ocupacédo
profissional da pessoa doente, factores que tém sido associados a definicdo da
experiéncia de cuidar.> A omisséo destas respostas podera revelar desconhecimento,
distraccdo, falta de tempo, mal-estar psicologico, escassez em motivacdo. A maioria
dos questionarios foi obtida por correiro, sem a abordagem fisica da investigadora ou

de outros profissionais de saude. Talvez o contacto fisico constitua um meio de maior

proximidade, de afectividade, de empatia profissional, e de maior concentragéo e de
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motivagdo para que os inquiridos respondam a todas as questfes, para além do que,
muitos questionarios nunca foram reenviados. As questdes ndo respondidas foram as
de resposta aberta, as quais exigiam maior disponibilidade de tempo para responder,
enquanto que as restantes eram de escolha multipla, bastando colocar uma x na
resposta que mais se adequava. Sera que o siléncio manifesto provem da dificuldade
em aceitar a doenca e dificuldades intrinsecas? Algumas familias apresentam
resisténcia e apresentam algum cepticismo quanto ao tratamento.*® Sera produto do
estigma e seu potencial resultado descrito por Dr Bryant-Waugh apud Ali*** como
‘silence and a lack of open, honest communication’ nos cuidadores?

A totalidade da dimensdo negativa do cuidar assumiu grande relevo na presente
amostra, sendo o Total Negativo, a Unica dimensao que se relacionou com todas as

dimensGes, e.g., dimensdo do agregado familiar, rendimento familiar, GHQ, aspectos

negativos e positivos do cuidar e acomodacéo familiar.

3.3 Outros Aspectos Importantes

Um aspecto importante encontrado foi a expressao de uma das dimensdes do
AESED, i.e., Ignorar Cenarios, a qual necessita de maior exploracdo. Esta subescala,
ndo apresentando correlagdo com as outras dimensdes do mesmo instrumento, com
excepcdo do Total da AESED, como era esperado, de acordo com o artigo original,***
constituiu a subescala menos correlacionada com as dimensdes do proprio
instrumento, e obteve importancia como sendo estatisticamente significativa com a
idade da pessoa doente e no que confere a comparacgdo entre cuidadores de pessoas
com AN e BN. A dimensdo Ignorar Cenarios € constituida por 4 itens que fazem
referéncia a aspectos/cenarios que o cuidador pode escolher ignorar em maior ou

menor grau, i.e. quanto ao desaparecimento de comida, de dinheiro, a cozinha ficar

“do avesso” e a casa de banho com indicios de episdédios eméticos. Estes itens estdo
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mais relacionados com a BN, tal como o artigo original***

sugere, e pelo facto da
amostra do presente estudo ser, na maioria, composta por cuidadores de pessoas com
AN, pode justificar as fracas correlagdes referidas anteriormente, o que também foi
referido na escala original.

No que toca a comparacdo entre AN e BN observou-se diferencas
significativas, como supracitado, relativamente a Ignorar Cenérios, 0 que é uma
surpresa. Neste campo surgem algumas hipéteses que podem ser colocadas, podendo
estar relacionadas com a ndo diferenciacdo dos diagndsticos (e.g. AN do tipo ingestéo
compulsiva/purgativa) ou no desconhecimento da percepcdo do cuidador
relativamente ao comportamento alimentar expresso pela pessoa doente. Embora ndo
se encontrem estudos neste sentido, Martin et al.?* divulgou que o segundo preditor
de menor qualidade de vida, em termos de saide mental, nos cuidadores de pessoas
com PCA, sdo os comportamentos purgativos, em detrimento dos comportamentos
restritivos na pessoa doente, acrescentando ainda que os subtipos dos diagndsticos ndo
tiveram valor preditivo. Estes resultados contrapem os dados encontrados por

162
| .16

Santonastaso et al.”™, que indicou que os cuidadores de pessoas com AN

experienciaram mais dificuldades no cuidar do que as pessoas com BN, no entanto,

Winn et al.**!

ndo encontrou diferencas. Os comportamentos purgativos podem estar
presentes em ambos os diagndsticos, 0 que podera constituir objecto de ulterior
investigacdo. Ainda a este respeito, perante uma pessoa com AN, tendo em conta a
condicdo evidente de inanigdo, os pais ttm mais facilidade em isolar a doenca da
pessoa, tendendo a evitar conflitos, enquanto os cuidadores de pessoas com BN
inclinam-se para um contexto de maior conflito,”? podendo este tltimo grupo revelar-

se em niveis mais elevados de EE.*™ Ignorar Cenarios também apresentou associagio

positiva (a mais forte, mas moderada) com a idade da pessoa doente, para além dos
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Comportamentos Dificeis e dos Sintomas Negativos (correlagdes fracas) e associacao
inversa (fraca) com os Bons Aspectos da Relagéo. De facto, podendo as idades jovens
das pessoas doentes estarem associadas a um menor tempo de duragdo da doenca, 0
que por sua vez esta relacionado com menores indices de aspectos negativos na
experiéncia de cuidar e de acomodacao familiar,?** poderéa explicar parcialmente esta
situacdo. Afinal, analisando a amostra, esta apresenta uma duracgdo curta de doenca,
sendo que cerca de um quarto tem o diagndstico hd um ano e mais de metade da
amostra tem entre 2 a 6 anos e o0 valor médio das idades das pessoas doentes é de um
jovem adulto. Os resultados obtidos também poderdo ser esclarecidos pelo facto do
inicio da doenca, principalmente em pessoas doentes com idades mais jovens, ser
marcado simultaneamente por familiares mais motivados para a mudanca e para
melhorarem a interacgdo com a pessoa doente, algo que tem tendéncia para se perder

com o prolongamento da doenga,%vlog

Idades mais avangadas correspondem a um
nivel de independéncia e de autonomia maiores e 0s pais podem se sentir mais
inGteis.*®

Fazendo referéncia as diferencas entre cuidadores de pessoas com AN e BN,
além da citada Ignorar Cenarios, a Necessidade de Apoio também adquiriu diferenca
estatistica significativa, obtendo uma média mais elevada, como ja referido, nos
cuidadores de pessoas com BN. Tal evidéncia pode ser compreendida, tendo em conta
que é uma dimensdo que avalia o grau de necessidade por parte dos cuidadores de
terem de apoiar a pessoa doente, como a nivel da gestdo do dinheiro, e segundo varios
autores esta € wuma doenca que pode acarretar consideraveis custos
econdmicos. 022 A Necessidade de Apoio, neste estudo, obteve os valores mais

108,111,124,134,199

elevados encontrados comparativamente aos estudos anteriores e

apresenta forte associacdo com a Dependéncia. Parece que existe a preocupacao da
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parte dos cuidadores no que diz respeito a dependéncia que as pessoas doentes tenham
deles juntamente com a necessidade constante de terem de apoiar, principalmente a
nivel financeiro. Ainda a este respeito observou-se que o rendimento do agregado
familiar como dimensdo no estudo, apesar de parcas e fracas associagfes com as
outras dimensdes, houve uma que se destacou, que foi a sua associagdo moderada e

inversa com a Necessidade de Apoio.
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A importéncia da familia, como unidade basilar de qualquer ser humano e de
influéncia multipla, e.g. no processo terapéutico quando um dos elementos tem um
diagndstico de doenca, tem sido alvo de intensa investigacgéo.

O estudo dos problemas familiares, mais especificamente nos cuidadores
principais, no contexto da presenca de uma doenca num dos membros da familia, ndo
é recente, pelo que tem sido estudado em diversas areas (e.g. psicoses, deméncia).
Neste campo as PCA ndo sdo excepcao, pelo que nos ultimos anos tem obtido
especial atengéo e interesse na literatura internacional. Os cuidadores comegaram por
assumir um papel etiopatogénico, depois um de sobrecarga, e neste momento, tendo
sido ultrapassadas estas perspectivas reducionistas da interaccdo entre
familia/cuidadores e pessoa doente, € mais valorizado perceber o seu modo de
funcionamento, problemas/dificuldades enfrentados, aspectos positivos do cuidar e
potenciais repercussdes nos resultados obtidos na pessoa doente.

Cuidar de alguém com uma PCA pode constituir uma experiéncia com niveis
elevados de mal-estar, de experiéncia negativa de cuidar e de acomodacéo familiar.
As PCA sédo doencas que pelo aumento da incidéncia, pelo facto de serem de curso
prolongado, pelas suas préprias caracteristicas, de natureza multidimensional, com
origem ndo totalmente conhecida e ainda envolvidas por crencas sociais erradas,
dificeis de erradicar e que podem promover o estigma e retardar o processo de
tratamento, compdem no todo uma conjuntura dificil de lidar no tocante aos
cuidadores.

As PCA e as familias constituem objecto de interesse na investigacao, tendo-se
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incluido no ambito da experiéncia de cuidar, os aspectos negativos do cuidar (com
importancia reconhecida), assim como a dimensdo positiva do cuidar, pela sua
crescente valorizagdo. Nesta sequéncia, 0s objectivos e hipdteses elaborados
incluiram estas dimens6es, porém, tendo em conta a importancia que o conhecimento
das dificuldades/problemas no cuidador tem na definigdo do construto, de formas de
apoio e de intervencdo, a investigagdo foi mais direccionada nesta perspectiva. Em
Portugal, € escassa a investigacdo no &mbito dos cuidadores de pessoas com PCA. E,
segundo Maroco “quer se queira quer nao, a sociedade actual ¢ dominada pelos
nameros”, 2 constituindo esses nlimeros indicador importante na identificacéo de
um problema ou seu agravamento, sendo pois, uma ferramenta importante para os
decisores politicos.?*

Neste sentido, surgiu o presente trabalho de investigacdo ao procurar explorar
as associagdes entre a experiéncia de cuidar, a condi¢do psicoldgica do cuidador e a
acomodacdo familiar, tendo em conta as caracteristicas das pessoas doentes e dos seus
cuidadores principais, bem como do processo de doenca.

Assim, ir-se-4 proceder, neste capitulo, a apresentacdo das principais
conclusBes obtidas, das sugestBes de aplicacdo pratica do presente trabalho e das
principais limitagcOes encontradas durante a investigagdo, de modo a servir de base
para ulteriores investigagdes.

As hipéteses elaboradas que procuraram relacionar os trés principais
constructos, i.e., mal-estar, experiéncia de cuidar (positiva e/ou negativa) e
acomodacéo familiar no cuidador, em termos gerais, foram sustentadas.

A experiéncia de cuidar positiva revelou-se bem evidente nos resultados
obtidos, com valores superiores aos encontrados em estudos prévios, pelo que cuidar

de alguém com uma PCA também pode ser uma oportunidade de proximidade,
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crescimento e de gratificacdo, podendo coexistir paralelamente aos aspectos negativos
do cuidar. Contudo, é necessario precaucdo na sua analise, pois embora 0s aspectos
positivos do cuidar se tenham revelado, conforme previsto, como uma dimensdo
quase que independente no que toca ao mal-estar e aspectos negativos do cuidar (nada
ou pouco associado, respectivamente), por outro lado apresentaram algumas relagdes
significativas, de forma positiva, com os indices de acomodacdo familiar. Estes, por
sua vez, séo fortemente preditos pelo total das dimensdes negativas do cuidar avaliado
pelo ECI.

Seréo os resultados dos aspectos positivos reflexo do seu real construto, ou de
respostas que ignorando o0 cenario concreto reproduzem a resignacao/ opus alienum
nos cuidadores? Ou corolario de um optimismo irrealista?

A dimensdo positiva do cuidar e suas relagdes necessitam de maior exploracéo
futura, talvez através do uso de outros instrumentos e relacionando com outras
variaveis, e.g. especificar o diagnostico, identificar as comorbilidades, que estdo
associadas aos fndices de acomodagao familiar.™

Os cuidadores apresentaram niveis de mal-estar psicoldgico significativos,
estando fortemente associados aos aspectos negativos do cuidar. O mal-estar
psicoldgico, para além da sua associa¢do com a dimensdo negativa de cuidar, também
se relacionou com a acomodacéo familiar. Todavia, 0 mal-estar no cuidador ndo foi
preditor da acomodacdo familiar, mas de acordo com o Modelo ‘Cognitive-
interpersonal Maintenance Model of Anorexia Nervosa’ a condi¢do mental do
cuidador pode acima de tudo, ser parte influente num ciclo de interaccdo entre
diferentes factores, podendo ser fonte e resultado. Neste campo, a dimensdo negativa
do cuidar teve um lugar de relevo ao constituir o principal preditor da acomodagéo

familiar. No ambito dos aspectos negativos do cuidar o Estigma sobressaiu pela sua
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grande associac¢do com os indices de acomodacao manifestos.

De facto, a dimens&o negativa do cuidar, no seu todo, foi aquela que adquiriu
maior visibilidade na investigacdo associando-se mais fortemente, em termos gerais, a
todas as dimensdes em estudo.

No referente & acomodacao familiar e suas repercusses na doenga, este € um
fendmeno relativamente recente no ambito das PCA, nunca antes estudado em
Portugal, mas é crucial, de forma a entender as respostas desenvolvidas pelos
cuidadores face a convivéncia diaria com a pessoa doente, e que, involuntariamente,
podem capacitar a doenca. Tal situacdo, pode exacerbar os niveis de mal-estar e os da
experiéncia negativa de cuidar, entrando-se deste modo, num ciclo de influéncia
matua. Para avaliar este fendmeno foi essencial realizar a retroversdo e uma analise
factorial exploratéria a AESED, a qual reproduziu seu valor e a robustez do
instrumento original.

No contexto da acomodacdo familiar a doenca a dimensdo Ignorar Cenarios
ressaltou nos resultados, o que foi uma surpresa, tendo em conta 0 seu proprio
construto e as caracteristicas da populacédo alvo.

Quanto ao tipo de agregado familiar concluiu-se que as familias
monoparentais relativamente as ndo monoparentais experimentaram maiores niveis de
mal-estar, de experiéncia negativa de cuidar e de indices de acomodacdo familiar.
Quanto ao género do cuidador, as maes predominaram.

Analisando os diagnosticos predominaram os cuidadores de pessoas com AN
em relacdo aos cuidadores de pessoas com BN, apresentando estes ultimos maiores
indices de problemas na experiéncia de cuidar (e.g. Necessidade de Apoio), mal-estar
psicologico e de acomodac&o familiar.

Ao observar a idade das pessoas doentes verificou-se que quanto maior o seu
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valor, maiores as dificuldades no ambito do cuidar e mais elevado o nivel de
acomodacéo do cuidador.

A anélise das respostas dadas no &mbito do Questionario Sociodemogréafico
assentam nalgumas ddvidas quanto ao ndo preenchimento de algumas questdes de
resposta aberta, pelo que: sera efeito de problemas na definicdo de conceitos e
perspectivas? ou estardo relacionados com o mal-estar psicologico e experiéncia
negativa de cuidar terem alicercado a distrac¢éo, sensacao de falta de disponilidade e
de motivacdo? ou haveria necessidade da presenca fisica constante da investigadora
para fomentar a credibilidade e afectividade e consequentemente a motivacdo a
adeséo ao estudo pelos cuidadores?

Outros factores no contexto das caracteristicas dos cuidadores, factores sécio-
culturais e aspectos relacionados com as pessoas doentes e do processo de doenca
podem ter influenciado os resultados obtidos, assim como o tamanho e método de
amostragem (pequena e ndo probabilistica acidental, respectivamente), pelo que é
necessario cuidado na sua interpretacdo, ndo sendo pois, possivel extrapolar 0s

resultados para a populagdo em geral.

O trabalho de investigacdo, como qualquer estudo exploratério, integrou
algumas limitacGes e dificuldades na sua elaboracdo, que se passa a enumerar de
seguida.

A maior dificuldade na realizagéo deste trabalho foi no processo de recolha da
amostra. Foi dificil o acesso a amostra, pois sendo esta constituida por cuidadores de
pessoas com AN e/ou BN e este tipo de cuidados ainda se encontrarem muito
centralizados nas grandes cidades Lisboa e Porto assumiu vérias implicacdes quer a

nivel de tempo, quer a nivel de transporte. Muitas das pessoas abordadas nas
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Consultas de PCA ndo tinham o diagndstico de AN e/ou BN, o que constituia critério
de excluséo.

Se fosse a investigadora a aborda-las a recusa ocorria de forma esporadica,
mas se fosse o médico assistente, a atitude era de adesdo no que concerne a
participacdo no estudo. Conjectura-se que a figura aparentemente jovem da
investigadora tivesse constituido um obstaculo, ou o facto de as pessoas poderem
estar a sentir mal-estar e a experienciarem 0s aspectos negativos da relacdo de cuidar,
e na incapacidade de saberem lidar com a situacdo de doenca e de se expressarem,
referiam falta de tempo, receio de deixar as pessoas com o diagndstico s6zinhas na
sala de espera, ou até mesmo admitindo que, estando sob grande mal-estar ndo
queriam falar sobre o assunto. Alguns cuidadores, potenciais constituintes da amostra
deste estudo, recusaram participar alegando que as pessoas doentes recusavam a sua
participacdo. Nesta sequéncia talvez se possa inferir que a amostra podera ser
constituida por pessoas que tém uma relacdo relativamente boa com a pessoa doente.

Quando as pessoas foram abordadas por telefone, comprometendo-se em
enviar 0s questionarios por correio ndo ocorria brevidade no reenvio e muitas nem
sequer reenviavam.

Houve alguns potenciais participantes, aos quais ndo houve possibilidade de
acesso, como 0s avés, que ndo acompanhando 0s netos as consultas e tendo
dificuldades na leitura, de acordo com alguns acompanhantes das pessoas doentes,
ndo puderam participar no estudo. Outra situacdo que foi recorrente foi a pessoa com
o diagndstico ser acompanhada as consultas por alguém que pouco sabia sobre a
situacdo. E, muitas vezes as pessoas doentes frequentavam as consultas sézinhas,
obstaculo que foi parcialmente torneado, com o pedido do contacto telefénico dos

potenciais cuidadores.
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Foi frequente ndo haver condi¢es fisicas propicias, de ambiente calmo, para
as pessoas preencherem os questionarios nas consultas, tendo-se de recorrer a uma
cadeira no corredor ou mesmo na sala de espera.

Outra das limitagcbes do estudo é a AESED ndo ter sido validada para a
populacdo portuguesa, tendo sido submetida somente a retroversdo. Esta é uma escala
que tem sido utilizada na investigacdo como forma de avaliar a familia numa fase pré
e pos aplicacdo de determinada intervencgdo, o que poderia ser Gtil a sua utilizagdo
futura pelos profissionais. Ainda no tocante a esta escala poderia ser importante
analisar a sua estabilidade temporal.

A avaliacdo da EE no cuidador poderia ser sido util, principalmente no que
confere a avaliacdo da acomodacdo familiar a doenca, tal como a investigacdo nos

indica.*!

A perspectiva da pessoa com diagnéstico quanto ao cuidador e relacdo
estabelecida, ™" bem como a avaliagdo da severidade da doenca também poderiam
ter enriquecido o contetido do trabalho.*®

As metodologias qualitativas (e.g.focus group) poderiam ser um bom
investimento ao permitirem uma maior compreenséao e contextualizacdo do fenémeno
em estudo, e promoverem assim, a participacdo das populac6es-alvo na definicdo da
problematica.

Sugere-se a realizacdo de estudos com grupos de controlo, de caracter

longitudinal e transgeraccional, contrariamente ao que habitualmente tem sido

efectuado.

Todavia, o trabalho ndo perde valor pelo valor que tem em si mesmo,
procurando ser uma mais-valia ao contribuir para novas investigacoes e intervengdes.

Esta investigagdo colocou em evidéncia a ideia que ndo se pode ignorar o forte
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impacto que estas doencas tém na esfera familiar, pois toda a doenga traz implicagoes,
desafios e mudancgas, ndo sé a pessoa doente, mas também aos familiares. Pelo que,
236(p.127)

tendo em conta as palavras de Pires

[...] a universidade é uma instituicdo criada para desenvolver o conhecimento e
para o0 disseminar através da investigacdo e do ensino para 0 bem da
humanidade. Para que possa representar este papel, a educacdo que oferece
ndo deve ser apenas profissional mas abrir o espirito para a ciéncia no seu
todo, formando assim seres cultos e responsaveis e prestando um servico a
toda a sociedade,

e sendo a Universidade um “instrumento que a sociedade e o estado usam para
promover o desenvolvimento do saber”?®®13? ¢js algumas sugestdes de potencial
aplicacdo pratica do presente trabalho.

Este trabalho visa, a médio e a longo prazo, indicar que a populacdo
portuguesa em estudo (i.e. cuidadores de pessoas com AN e/ou BN) apresenta
elevados niveis de mal-estar psicolégico, de experiéncia negativa de cuidar e de
acomodacdo familiar o que, por sua vez, podera agravar o prognostico da pessoa que
estd doente, a semelhanca do que acontece noutros paises, como a investigacdo assim
o referiu. As familias requerem, pois, um pouco mais de aten¢do, nomeadamente, da
parte dos profissionais de saude, pois muitas destas ainda continuam recénditas num
siléncio tumultuoso. Talvez o enguadramento sécio-cultural alicercado a historia da
salde mental, bem como o pouco investimento que esta tem recebido pelas instancias
governamentais, relativamente a outras areas da saude, possa constituir parte da
explicacdo. Serd que o valor das acgdes desenvolvidas procuram mais o efeito
imediato? ou serd que esta relacionado com o valor social destas doencas? Sera a
promogéo da afectividade uma das solugdes? De acordo com Renaud “O ‘mundo dos

afectos’ marca tdo intensamente a nossa afei¢do pelo mundo” que “O mundo vivido ¢é
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A e A ey S . . 237(p.33
o mundo da consciéncia e a consciéncia € Ssempre uma consciencia afectiva”. (p-33)

“Ndo h4 saGde sem saude mental”, " pelo que ha que promover a salde
mental, i.e., ndo apenas apostando na reducdo da indicéncia dos problemas, mas
também no aumento do bem-estar, através da criacdo de redes, de grupos
comunitarios.*

Ao longo destes anos tém sido efectuados esforcos para melhorar o apoio
dado, e.g. articulacdo entre os Hospitais e os Centros de Salde, reunides/sessdes de
esclarecimentos mensais dirigidas aos familiares, mas revelam-se ainda insuficientes.
Noutros paises, nomedamente, no Reino Unido, tém sido desenvolvidos workshops
direccionados, e.g. para os problemas especificos dos cuidadores e estratégias de
coping, com resultados bastante positivos. Porque ndo aplicar algo a semelhanga,
devidamente adaptado a populagdo portuguesa?

Apostar no desenvolvimento de mecanismos que procurem a proximidade, a
colaboracdo e a parceria entre os profissionais de sdude e, entre estes e as
familias/pessoas doentes pode trazer ganhos no contexto da promoc¢do da saide. A
criacdo de uma plataforma onde os profissonais de saude da area das PCA possam
partilhar ideias, inovagdes e resultados, a semelhanca do que acontece com outros
programas, como - Gulbenkian Global Mental Health Platform, poderia ser positivo.
No que diz respeito & formacdo de base dos novos profissionais de salde, existindo
ainda algumas falhas no ensino quanto ao contacto com as familias e as intervencdes
familiares, desenvolver-se-ia uma disciplina focada nas abordagens familiares nos
mais diversos campos, incluindo as PCA. E quem sabe até poderia ser produtivo
desenvolverem actividade de voluntariado numa Associagdo, para perceberem a
realidade numa Optica diferente. Incentivar o voluntariado poderia ser uma mais-valia,

principalmente no panorama de crise, que Portugal atravessa. Segundo alguns
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autores”® os estudantes universitarios tém maior probabilidade de sofrer de problemas
de satide mental que a populacéo em geral, e segundo Martins?*° o envolvimento em
voluntariado estd associado a factor de protec¢do quanto ao risco de mal-estar e
depressdo, ao fomentar uma avaliagdo de cardcter mais positivo da realidade. O
profissional de satde “tem obrigagdo de estudar, antes de tudo, a natureza humana”,
2400 P81) pelo que a aposta em accdes de voluntariado desde logo a sua formacéo
académica poderia ser uma sugestao.

Quanto aos familiares e a relagdo estabelecida com os profissionais de saude, a
nivel geral, ndo seria tanto como “vozes que vém do céu”, 24" estabelecendo uma
relacdo de maior proximidade, onde iriam ser avaliadas as suas necessidades e
desenvolvidas as suas estratégias de coping, num processo de constante reavaliacao e
de reajustamento. Promover-se-ia uma maior divulgacdo dos meios existentes de
apoio aos familiares. Neste campo a Associacdo poderia ser um excelente meio de
proximidade e também de articulacdo, como ja referido, como também, uma forma de
partilha de experiéncias entre os familiares e a aposta na crenga de um futuro solidario
e melhor.

A nivel politico, embora possa parecer ousadia, poderia ser criada uma ética
do cuidado, equilibrando a ética do trabalho com a ética do cuidar, como parte
integrante e basilar do exercicio de cidadania, promovendo-se a igualdade e coesdo
social, reconhecendo que as politicas desenvolvidas s&o também para o tempo
presente e ndo apenas assentes numa projeccao futura.%® Para que as familias passem
de receptores passivos a agentes sociais capacitados e activos é importante escutar a
populacdo implicada, promover a literacia, onde a matriz da “centralidade do
cidadao” ruma a chamada “Companhia das Pessoas”, a uma verdadeira(s)

Sociedade(s) do Conhecimento.?*?
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Neste sentido, torna-se basilar criar meios de proximidade e de intervencéo
ajustados e 0 mais atempadamente possivel nos cuidadores (e.g. pais) para se
conhecer e melhor apoié-los nos problemas e dificuldades, procurando um sistema de
salde que parta das pessoas para as pessoas. Afinal eles tém direito, de acordo com
Worldwide Charter for Action on Eating Disorders,®® a serem informados,
valorizados e respeitados como uma mais-valia no sucesso do processo terapéutico.

As politicas de Saude Mental ainda tém um longo caminho a percorrer para
atingir niveis satisfatorios, o que obviamente passa pela aplicacdo pratica da maxima

‘Nothing about us, without us’.?**
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A. QUESTIONARIO DE CONFIRMACAO DO DIAGNOSTICO PELO
MEDICO
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FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE LISBOA
Curso. Doengus Metaboiicas o do Compoaamento Allsentar

Questionarks o Embno da Tew. “Sobrecirgs Famidler em Cuidadores de Pessozs com
Ancreda Nervoss s Bulimea Nevosa: O acto de cundor ¢ a incerteza no futuro”

Professcres Orwatadores Prof Deeel Sampua & Prof. Goegaives Perena

Pesson coente.

Médko Priquistra Assistemne

Acompanhamento da Pesson Doeate

+ual o diagnastico do pessoa doeme’!
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B. DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO
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C. QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO
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Este questionério faz parte de um estudo que pretende compreender melhor como
pode ser a experiéncia de cuidar de um familiar ou amigo com Anorexia Nervosa e
Bulimia Nervosa.

N&o existem respostas certas ou erradas, apenas se procura conhecer a sua opinido
enquanto familiar ou amigo, sendo a sua primeira resposta, normalmente, a melhor.

Os questionarios sao confidenciais pelo que podera responder com total honestidade.

Agregado Familiar

1. Area de residéncia (Concelho) :

2. Qual o seu grau de parentesco relativamente a pessoa doente?

Pail] Mael] Outros[1, qual?

3. O Sr. ou Sr?, no ultimo més, foi o familiar/amigo (a) que mais tempo passou com a
pessoa doente?

Sim Néaoll

4. Preencha a seguinte tabela com a constituicdo do agregado familiar (conjunto de
pessoas que vivem na mesma casa).

Idade Ocupacéo Profissional

| Pessoa doente

Grau de

Parentesco a) Idade Ocupagdo Profissional

a) O grau de parentesco € relativo a pessoa doente.

5. Caso haja irmdos da pessoa doente, algum tem problemas de satde (doenca
mental)?

Sim] Nao[]

5.1. Se sim, qual?
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6. Indique o valor aproximado do rendimento mensal do agregado familiar (a soma
dos rendimentos de todas as pessoas que moram na mesma casa):

menos de 500 euros[] de 500 a 1000 euros[]

de 1000 a 2000 euros[] mais de 2000 euros[]

Acompanhamento da Pessoa Doente

7. Qual a doenca do seu familiar/amigo?

Anorexia Nervosal] Bulimia Nervosal] Perturbaces do

Comportamento Alimentar sem outra especificagdo[]

8. Em que ano foi diagnosticada a doenca?

9. Foi-lhe disponibilizado apoio no esclarecimento de davidas, apos o diagnostico?

Sim] Naoll

9.1 Se sim, por quem?

9.2 De que forma?

Muito obrigada pela sua participacao!
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D. INVENTARIO DA EXPERIENCIA DE CUIDAR
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EXPERIENC ING INVE!

[NVENTARIO DA EXPERIENCLA DE CUIDAR

\s piginas seguintes coatém um nimero de questdes que 5@ aplicam, com
‘requéneis, & pessodas Jue cuidam de familiares ou amigos com uma doenga
mental grave,

Gostarfamos que lesse todas as afirmugdes (1 a 66) ¢ assinalasse com gue
‘requéncia cada ums delas se tem aplicado a si, no decurso do iltimo mes.

Cunforme explicado abaixo, deve assinalar com um CIRCULO os mimeros que
a8 corectamente se aplicam a cada uma das afirmagées em questdo: 0" se tal
nunea acontecex, ‘1° se s6 peasou nisso raraments, ‘2" s acontecen por vezes,
1" se aconteccu frequentements ¢ 4' se (he parece que tal sucedeu QUISE
smpre.

£ importnte alientar que 130 hd respostas certas nem erradas, Além disso, serd
melhor nio gastar muito tempo com nenhuma das quesides em parucular, Na
miior pate dos casos. d sud primeim reacgio determinard, geralmente, 3
[esposta mads sdequada,

Pode parccer uma lista longa de perguntas, mas v ver que ndo leva mais do que
uns momentos para responder a cada uma delas.

Muito obrigado por ter este rabalho.

Experience of Caregioing lnventory (ECI) 1994

Or G Szmukier, Miuds{ey Hospital, Denmuark Hill, Lomadon SE5 SAZ, UK

Seferéncas:

Saoukiar, G 1, Durgess, P Harman ., Bessan, A, Colwas 5., & Bloch S, (1996) Canng for

relagves wich serious seninl dlnese The developmest of he 'Expenencs of Carepiving Investery’.
Socul Prrcklarry & Povchiairic Epidemiology J1:137-148

— e,

Tradecho soosguaa; M, Gosgalves Persiza (verslo 2, 2005)

" oa prproiesdo 00 Ll lzagde, paiece-ee censxin pans Deperamento de Seode Mertal da Faubdade de Cacias MiGen
«niversalads Novade Lisbor Tel. 25 SS0MIXVAS - Bl

170



No decurso éo ultimo mes, com que {requéncia pensou:

() = nunca

= raramente

= por vezes

1 = [requentemente
4 = quase sempre

\
i
-

ASSINALE COM LM

CIRCULO, POR FAVOR

|, emgue tem de encober 2 doenga delea) D234

2. que se seate incapaz sde contar a alguem sobre a doenga 01234

1. na dificuidade dele(a) em genr o dinbeiro 01134

4, em que tem de the dar supoete 01234

3. em como a yida dele(a) podia ter sido diferente 1334

4.0 risco de ele(a) cometer suicidio aL234
7, "lenho aprendido mais coisas sobre mim propriola)’ 01234

4, "tettho contn buido para que o8 outros entendam melhor a doenga” 01234
9. que se sente, pela sua parte, incapaz de levar a cabo 48 coisas que quer fazer 01234
L0, 2m como o4 profissionais de satide ndo o levam a séno (a si) 01134
| L. na dependéncia que &lefa) tem relativamente 3 si Ni234
12, em ajudd-lo{a) u ocupar o dia N12314
13, "eaho contribuido para o seu bem-estar’ nL134
14, que elefa) coatribui de forma aprecidvel para a vida da familia Ni234
|5, no esforgo Financeiro que pode ter de fazer se ele(a) ficar pior 01234
16 sobre ter de lidar com 08 psiquiatras 01234
7. sobre o facto de ¢le(a) estar muitas vezes presente na sua cabega 01234
'3, 5 terd feito alguma coisa para elets) ficar doente 01234
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Na decorso do ultimo més, com gque (requéncia pensou:

}=nunca
| » mamenie
1 = por vezes
1 = frequentemente
1 = quase szrmpre

ASSINALE COM UM

CIRCULO, POR FAYOR

LY. e elefa) tem mostmdo 10rgas a dar com i sua doenga 01234
=1, "tenho-me rorrado mais confiante a lidar com os outros' 01234
21, ¢m coma ha membros da familis que ado compreendem a sua sinagdo 01134
22, que ele(a) € uma boa companhia 31234
23, "passel a compreender melhor outras pessoas com problemas’ 01234
24, que eleda) pensa muwito sobre a morte 01234
=3, nas opormniclades que cle(a) tem perdido 01234
6. em come lidar com o9 técnicos de saide mental 01234
7. Gue se seate incapaz de receber visitas em casa 01233
3. swobre a forma como ele(a) s dd com o3 ouTos membros da famtia 01234
29: subre terde the dar alguma sjuda quanda ele(a) fica sem dinheito J1234
0. em como hd membros da familia que ado compreendem a doenga 01234
3L, em comoeleda) tenta, de forma delibernda, agredis-se a st pedpcio (fucamerme) (1234
I2 2nho estado mais proximo(a) de algumas pessoas da famiia’ 01234
3. “tenho estado mus proximeda) dos amigos’ 01234
13, 'zartilho alguas dos interesses delefa)’ 01234
35, 'sinto-me util na minha relag3o com ele(a)’ Ni234
26, ¢m como 03 ¥enices de sadde ndo compresndem & sia sitiagio 01234
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No decurso do ultimo més, com que frequéncia pensou:

0 = nunca
| = raraments
1= por vezes
} = frequentemente
4 = quase sempre

ASSINALE COM UM
CIRCULO. POR FAVOR

37 s ele(a) alguma vez virsd @ melhorar 1234
28, em estar a sentir o estizma de ter um familiar com doenga mental 01234
39, ¢m como explicar a doenga dele(a) 205 outros a1234

H), em que outras pessods possam sur de casa devido aos efeitos da doenga 01234

+1.2m que tem de Lhe providenciar um alojamento em que elela) consiga viver U 1234

41 em corm fazer reclamagdes sobre os cusdados que ele(a) recebe 01238
43, "lenho cacontrado pessoss gue me sjudam’ 01234
++ 'lenio descoberto forgas dentro de mim' 212314
45, sm como se sente incapaz de o(a) deixar sozinhofa) em casa n1134
+6. no efeito da doenga relativamente is crisngas da familia 01234
7. em gue 3 doenga pode causar uma rupruea famikiar 01234
+. em que elefa) anda com mds companhias 1234
+9. como a doenca delela) afecta ocasides especiais ou festas na familin 01234
0, em saber como funcionam o3 hospitais ou servigos de suide mental 01234
*1. no conhecimento que a5 medicos tenham de servigos disponiveis para =3 familias 01234
32, na dificuldade em obter informagdo sobre 2 doenga dele (1) 01234
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No decursa de ultimo mes, com que frequéncia pensou que ele(a) tem estado:

0= nunca

= rarupenie

= por ¥eres

3 = irequentemente
4 = guase sempre

i
>

ASSINALE COM UM
CIRCULO, POR FAVOR

373 emwcionalmenie insidvel ou ‘em baixe'
34 imorevisivel pas suns stitudes

35, isaladota}

36, iscomunicati vo(a)

37 desinteressadaia)

38 lentola) @ Fazer as cosas

9. de forma que ndo se pode ter confianga nele(a) par fazer is coisas
Ol indecisolz)

61, lritdvel

62. ieflectdola)

63. com compoertamentos prectpitados, descuidados
54, descontisdo(a)

93, COM LM ASPECto que 5& Lorna cmbarageso
f6. com componamentos esranhos

01234
01234
01234
1234
01234
01234
01234
01234

012314
01234
01234
ni234
g1234
01134
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E. ACCOMODATION AND ENABLING SCALE FOR EATING DISORDERS
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South London and Maudsley

Accommodation and Enabling Scale for Eating Disorders (AESED)

ING'S
College
LONDON

www. eatingresearch.com

from the Section of Eafing Disorders
at the Insfitute of Paychialry and

the Eating Disorders Unit at SLaM

The following items contain a number of statements that commonly apply to the family members who live with a
relatives or friends with an eating disorder. We would like you to read each one and decide how often it has applied o
your family members over the past one month. it is important to note that there are no night or wrong answers. Your

first reaction will usually provide the best answer.

Curing the past month how often have you thought about:
0 =never
1 =raraly
2 = somefimes
3 = offen
4 = every day

Does your relative with an eating disorder control:

PLEASE CIRCLE

the choices of food that you buy?

what other family members do and for how long in the kitchen?
cooking practice and ingredients you use?

what other family members eal?

Rl R

[ I e e
—
[ oS S N
[ IR N
P

Does your relative engage any family member in repeated conversatons:

5. asking for reassurance about whether shefhe will get fat?
g. about whether it is safe or accepiable to eat a certain food?
7. asking for reassurance about whether she/he looks fat in certain
clothes?
a. their ingredients and amounts, possible substitutes for ingradients?
. ahout negative thoughts and feelings
10. about self-harm

=]
-
%]
[
=

=]
-
[ %]
w
=

Do any family members have 1o accommaodare to the following:

11. what crockery is used?

12. how crockery is cleaned?

13. what time food is eaten?

14. what place food is eaten?

15. how the kitchen is cleaned?

16. how food is stored?

17. the exercise routine of the relative with an ED?

18. your relative's checking their body shape or weight?
19. how the house is cleaned and tidied?

cooooococoaoo
Ay
| ST O T S T S R NG T N T N T U
W W W W W W W W
S S R N R K e
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Do you choose to ignore aspects of your relative's eating disorder that impinge your family’s life in an
effort to reconcile or make it tolerable for the rest of the family such as if:

20.  food disappears?
21, money is taken?

22, the kitchen Is left a mess?
23, the bathroom is left 2 mess?

oo oo
-t ab b A
LS R ]
W oW W o
oo

24. In genaral, 10 what extent would you say that tha relative with an eating disorders controls
family life and activities?
None at Al About Half Completely

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

To continue answering the questionnaire, please bear in mind the following:

If it has never happenad, you would CIRCLE 0. if it has happened 1-3 times per month you would CIRCLE the
number 1. If it has happened 1-2 times per week, then you would CIRCLE the number 2. If it has happened 3-5
times per week you would CIRCLE the number 3, and ff happens dally you would CIRCLE the number 4, Over

the past one month:

0= never
1 = 1-3 bmesimonth
27 1:2 imastwedk
3 = 53-6 imes/week
4 = day

25. How often did you participate in behaviours reiated to the your refative's 0 1 2 3 4
compulsions?

26. How often did you assist your relative in avoiding things that might 0 1 2 3 4
make herhim more anxious?

If it the answer is NO you would CIRCLE 0, # the answer is MILD you would CIRCLE the number 1. if the
answer s MODERATE, then you would CIRCLE the number 2. If the answer is SEVERE you would CIRCLE the
number 3, and if the answer Is EXTREME you would CIRCLE the number 4. Over the past one month:

0=na
T = mid
2 = modevals
3 = severe
4 = gxlrome
27, Have you avoided doing things. going places. or being with 0 1 2 3 4
people because of the your relative’s disorder?
28. Have you modified your family routine because of your relatve's 0 1 2 3 4
symptoms?
29, Have you modified your work schedule because of your relative’s 0 1 2 3 4
needs?
30 Have you mediied your lelsure activities because of your relative’s 0 1 2 3 4
needs?
3. Has heiping your reiative in the before mentioned ways caused you 0 1 2 3 4
distress?

32, Has your relative with an eating disorder become distressedianxious 0 1 2 3 4
when you have not provided assistance?

33. Has your relative become angry/abusive when you have not 0 1 2 3 -
provided assistance?

O Seputveda, Kynacou and Treasure, 2008
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F. ESCALA DE ADAPTACAO E CAPACITACAO PARA AS DOENCAS DO
COMPORTAMENTO ALIMENTAR
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Escala de Adaptacao e Capacitacao para as Doencas do Comportamento
Alimentar '

Os seguintes itens contém varias afirmacdes que, frequentemente, se aplicam as
pessoas que vivem com familiares ou amigos que tém uma doenca do
comportamento alimentar. Gostariamos que lesse cada um dos itens
(afirmacdes ou perguntas) e decidisse com que frequéncia cada item se aplicou
aos seus familiares no_ultimo_més. E importante ter em atenc&o que ndo ha

respostas certas ou erradas. A sua primeira reac¢do conduzira, geralmente, a
melhor resposta.

Durante o0 més passado quantas vezes pensou sobre o assunto referido em cada um
dos itens:

0 = nunca

1 = raramente

2 = algumas vezes

3 = muitas vezes

4 = todos os dias

O seu familiar com doenca do comportamento alimentar controla:

1. as escolhas que o Sr./Sr? faz da comida que compra? 0 1 2 3 4

2. 0 que os outros membros da familia fazem na cozinhae durante 0 1 2 3 4
guanto tempo o fazem?

3. asua pratica culinaria e os ingredientes que usa? 0 1 2 3 4

4. o0 que os outros membros da familia comem? 0 1 2 3 4

O seu familiar envolve alguém da familia em conversacdes repetidas:

5. pedindo que a tranquilizem sobre se ela ficara gorda? 0 1 2 3 4

6. sobre se é seguro ou aceitavel comer determinados alimentos? 0 1 2 3 4

7. pedindo que a tranquilizem sobre se ela parece gordaquando 0 1 2 3 4
veste determinadas roupas?

8. acerca de ingredientes e suas quantidades, substitutos 0 1 2 3 4
possiveis para os ingredientes?

9. sobre pensamentos e sentimentos negativos 0 1 2 3 4

10. sobre comportamentos auto-lesivos e/ou auto-destrutivos 0 1 2 3 4
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Alguns membros da familia tém de se adaptar ao seguinte:

11. que louca é usada? 01 2 3 4

12. como € limpa a louca? 01 2 3 4

13. aque horas se come? 01 2 3 4

14. onde se come? 01 2 3 4

15. como é limpa a cozinha? 01 2 3 4

16. como é armazenada a comida? 01 2 3 4

17. rotina de exercicio fisico do familiar com uma doenca do 0 1 2 3 4
comportamento alimentar?

18. As verificacBes que o seu familiar faz acerca da formacorporal 0 1 2 3 4
ou do peso que tem?

19. forma como a casa é limpa e arrumada? 0 1 2 3 4

Escolhe ignorar aspectos do seu familiar com uma doenc¢a do comportamento
alimentar que afectam a sua vida familiar, num esfor¢o de reconciliagdo ou para
tornar a situacao toleravel para o resto da familia, como por exemplo se:

20. acomida desaparece? 01 2 3 4
21. odinheiro é levado? 01 2 3 4
22. acozinha fica “virada do avesso”? 01 2 3 4
23. a casa de banho fica “virada do avesso” (por exemplo, com 0 1 2 3 4

indicios de vémito provocado)?

24. Em geral, até que ponto diria que o seu familiar com uma doenca do
comportamento alimentar controla a vida e actividades da familia?

Nada “a meio caminho” Completamente
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 1 0

Para continuar a responder ao questionério, por favor tenha em atencéo o
seguinte:

Se nunca aconteceu, coloque um circulo no 0, se aconteceu 1-3 vezes por més
coloque um circulo no nimero 1. Se aconteceu 1-2 vezes por semana, entao coloque
um circulo no nimero 2. Se aconteceu 3-6 vezes por semana coloque um circulo no
namero 3 e se acontece diariamente coloque um circulo no nimero 4. Ter em conta o
altimo més:

0 = nunca

1= 1-3 vezes/ més

2 = 1-2 vezes/semana
3 = 3-6 vezes/semana
4 = diariamente
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25. Com que frequéncia participou em comportamentos 0 1 2 3 4
relacionados com as compulsdes (actos repetitivos imperiosos
para a pessoa que esta doente) do seu familiar?

26. Com que frequéncia ajudou o seu familiar a evitar situagbes 0 1 2 3 4
gue poderiam provocar-lhe mais ansiedade?

Se a resposta & NAO coloque um circulo no 0, se a resposta é LIGEIRA coloque um
circulo no nimero 1. Se a resposta € MODERADA, entdo coloque um circulo no
namero 2. Se a resposta € GRAVE coloque um circulo nimero 3 e se a resposta é
EXTREMA coloque um circulo numero 4. A resposta devera ter em consideracao o
altimo més:

0 =néo

1 = de forma ligeira
2 = moderada

3 =grave

4 = extrema

27. Tem evitado fazer coisas, sair, ou estar com pessoas por 0 1 2 3 4
causa do seu familiar com doenca do comportamento
alimentar?

28. Modificou a sua rotina familiar por causa dos sintomasdoseu 0 1 2 3 4
familiar?

29. Modificou o seu horario de trabalho por causa das 0 1 2 3 4
necessidades do seu familiar?

30. Modificou as suas actividades de lazer por causa das 0 1 2 3 4
necessidades do seu familiar?

31. Ajudar o seu familiar nas formas anteriormente mencionadas 0 1 2 3 4
causou-lhe sofrimento a si?

32. O seu familiar com doenca do comportamento alimentartem 0 1 2 3 4
ficado angustiado/ansioso quando nao lhe da atencao?

33. O seu familiar fica zangado/falta-lhe ao respeito quandondo 0 1 2 3 4
Ilhe d& atencdo?

' Sepulveda, Kyriacou & Treasure, (2008). Accommodation and Enabling Scale for Eating Disorders —

AESED. Traducdo de Cristina Paulo, Manuel Gongalves Pereira & Daniel Sampaio

cristina.lpaulo@gmail.com
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