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Resumo: O principal objectivo deste estudo pretendeu explorar se 0s niveis de
sofrimento na esquizofrenia diminuem quando existe empowerment, considerando-se
que o empowerment € caracterizado pelas principais dimens@es psicolégicas (tais como
autonomia, independéncia, autodeterminacéo, eficacia e a competéncia) desenvolvidas
através de processos de reabilitacdo psicossocial. A amostra do estudo é constituida por
50 individuos institucionalizados com diagnostico de esquizofrenia, divididos em dois
grupos de 25 doentes com esquizofrenia, sendo um grupo de unidades de evolugéo
prolongada (crénicos) e outro de unidades de reabilitacdo. As variaveis do estudo foram
as socio-demograficas que caracterizaram a populacdo do estudo, a como variavel
dependente foi considerado o nivel de sofrimento medido através do Prism. Para
realizacdo do estudo recorreu-se ao instrumento de medida ndo verbal/visual PRISM
(Buchi et al., 2002) como medida de avaliacdo dos niveis de sofrimento, além do
recurso a escala de Barthel (Mahoney & Barthel, 1965 versdo portuguesa de Araujo e
colaboradores, 2007) e Minimental State Examination — MMSE (Folstein, Folstein &
McHugh (1975) adaptado a populagdo portuguesa por Guerreiro e colaboradores,
(1994)) como medidas de inclusdo no estudo. Os resultados indicam que ndo se
verificam diferencas estatisticamente significativas para os niveis de sofrimento entre
doentes com maior ou menor empowerment (com ou sem reabilitacdo). Este resultado
revela que se trata de uma amostra com potenciais indices de sofrimento
independentemente do tipo de intervencdo. O estudo do sofrimento nos doentes com
diagnostico de esquizofrenia € um factor importante para compreensao do doente e para

o desenvolvimento de intervengdes psicoldgicas face ao mesmo.

Palavras-Chave: Esquizofrenia, Sofrimento, Empowerment, Satde Mental



Abstract:

The present study aimed to explore the reduction of suffering levels in
schizophrenia at the existence of empowerment, considering that empowerment is
characterized by the main psychological dimensions (such as autonomy, independency,
auto determination, effectiveness, and competence) developed through the processes of
psychosocial rehabilitation. The study’s sample is composed by 50 institutionalized
individuals, all diagnosed with schizophrenia, divided in two groups of 25
schizophrenia patients, being one of the groups composed by chronic patients and the
other group rehabilitation patients. The study variables were the socio-demographics
that characterized the study’s population, as dependent variable was considered the
suffering level measured by Prism. For the study’s execution was necessary to use the
non-verbal/visual measurement method - PRISM (Buchi et al., 2002) as evaluation
method of suffering levels, together with the Barthel scale (Mahoney & Barthel, 1965
Araujo and collaborators Portuguese version, 2007) and Monumental State Examination
— MMSE (Folstein, Folstein & McHugh (1975) adapted to Portuguese Population by
Guerreiro and collaborators, (1994)) as study inclusion measures. The results show no
significant statistical differences for the suffering levels between patients with higher or
lower empowerment (with or without rehabilitation). These results also reveals that
independently the intervention type, the sample has potential suffering indicators. The
study explores that the suffering levels in schizophrenia-diagnosed patients is an
important factor for the patient’s comprehension and psychological intervention

development.

Keywords: Schizophrenia, Suffering, Empowerment, Mental Health
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Introducéo

A esquizofrenia € uma das condic¢des psiquiatricas mais estudadas. O seu inicio
na adolescéncia, o curso de deterioracdo sem grandes alteragdes neuroldgicas, as
caracteristicas clinicas e a riqueza psicopatoldgica que lhe esta inerente, sdo aspectos
que geram curiosidade e que consequentemente, impulsionam a um nudmero
consideravel de pesquisas sobre os processos neurofisiologicos que estdo envolvidos
nesta problematica (Neto, Bressan & Filho, 2007).

As intervencBes psicoldgicas tém como objectivo aumentar a capacidade
funcional do individuo e potenciar o processo de adaptacdo ao meio ou diminuir os
efeitos da doenca. Na esquizofrenia, em particular, as intervencdes exigem uma
combinacdo de psicoeducacdo, gestdo atenta da medicacédo, reabilitacdo e terapia de
apoio com o0 objectivo de ajudar o individuo a melhorar o seu desempenho nas
actividades da vida diaria e a adquirir maiores aptidées sociais de modo a aumentar o
empowerment psicoldgico dos doentes (Frances & Ross, 2004). Neste sentido esperar-
se-ia que os niveis de sofrimento na esquizofrenia diminuissem quando estes sdo
sujeitos, com sucesso, as intervencdes psicoldgicas. Porém, se avaliarmos a génese e
desenvolvimento da esquizofrenia nas mais diversas correntes psicoldgicas, concluimos
que a doenga, de cariz crénico, apresenta um défice ao nivel da integracao do eu (self).
Uma vez que a experiéncia de sofrimento caracteriza-se, segundo Cassel (1999), por um
estado especifico de distress que ocorre quando a integridade de uma pessoa (Self) é
ameacada, questionamos se 0s doentes com esquizofrenia com niveis elevados de
empowerment diminuem os seus niveis de sofrimento. Pedinielli e Gimenez (2006)
apontam a dissociacdo, caracteristica da esquizofrenia, como uma perda da unidade da
pessoa no que diz respeito ao pensamento, a efectividade, a comunicacdo e ao
comportamento.

Cassel (1999), pioneiro no estudo da experiéncia do sofrimento, acrescenta que
embora o diagnostico de sofrimento ndo seja facil, o primeiro passo € suspeitar, no caso
de doencas graves, da possibilidade de existéncia de sintomas de distress. Deste modo,
entende-se que existe uma grande probabilidade de encontrar sintomas de distress,
associados a experiéncia de sofrimento, diante de doencas cronicas graves como é o
caso da esquizofrenia.

Do mesmo modo Bayeés (1998), entende o sofrimento como consequéncia da

valorizacdo pessoal e subjectiva de que algo prejudica ou ameaca seriamente a nossa



existéncia. A singularidade do sofrimento €, portanto, uma propriedade que caracteriza a
experiéncia do mesmo, uma vez que as causas do sofrimento podem variar de pessoa
para pessoa. Por outras palavras, o que provoca estados de sofrimento a uma pessoa
pode ndo provocar a outra (Cassel, 1999).

Sendo a esquizofrenia uma patologia complexa que apresenta na sua génese uma
serie de caracteristicas comuns ao estado do sofrimento, terdo estes utentes niveis de
sofrimento elevado? Serdo que a desisntitucionalizacéo e a tentativa de reinsercao social
suficientes para aliviar o sofrimento destes doentes? No presente estudo é ainda dada
uma breve atencdo a reabilitacdo psicossocial uma vez que “o doente mental sofre mais
pela desvalorizagdo como pessoa do que pela doenga em si” (Jorge et al., 2006 p.738).

Neste sentido surgem questdes as quais tentaremos responder: terd o
empowerment, dos doentes com diagndstico de esquizofrenia institucionalizados, algum
efeito na experiéncia de sofrimento? Tera o maior nivel autonomia impacto para uma
menor experiéncia de sofrimento, em doentes institucionalizados com esquizofrenia?
Segundo a literatura, espera-se que ndo existam diferencas significativas para os niveis
de sofrimento entre doentes em tratamento com maior ou menor empowerment.

Com este estudo pretendeu-se explorar se o0s niveis de sofrimento na
esquizofrenia diminuem quando existe empowerment, considerando-se que 0
empowerment € caracterizado pelas principais dimensfes psicolégicas (tais como
autonomia, independéncia, autodeterminacéo, eficacia e a competéncia) (Spreitzer et al.,
s/d; cit. in Siegall & Gardner, 2000) preconizadas como sendo as mais eficazes na

intervencg&o na esquizofrenia.
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1.1- Etiologia e caracteristicas da doenca

A esquizofrenia, ¢ uma das condi¢des psiquiatricas mais estudadas. Dado o seu
inicio na adolescéncia, o curso de deterioracdo sem grandes alteracGes neuroldgicas, as
caracteristicas clinicas e a riqueza psicopatoldgica que lhe estdo inerentes, aspectos que
geram curiosidade e consequentemente, impulsionam a um ndmero consideravel de
pesquisas sobre os processos neurofisioldgicos que estdo envolvidos nesta problematica
(Neto, Bressan & Filho, 2007).

Embora o termo esquizofrenia seja relativamente recente em comparagdo com
outras doengas como a melancolia, mania ou mesmo com o conceito genérico de
“loucura” (Jablensky, 2010) e que a sua nosologia sistematica tenha cerca de um século,
¢ de considerar que relatos de “loucura” com perfil proximo ao que designamos hoje de
esquizofrenia ja tinham sido identificados e descritos por varios autores (e.g.: Haslam,
1809, cit. in Barlow & Durand, 2003; Pinel, 1803, cit. in Viu, 2010). Em meados do
século XIX, psiquiatras europeus comecaram a descrever doencas de causa
desconhecida, que normalmente afectam o0s jovens, e muitas vezes progridem
com deterioracdo crénica (Jablensky, 2010). Trata-se de uma perturbacdo inicialmente
entendida como “deméncia precoce”, “démence” (deméncia, perda de memoria) e
“précoce” (prematura), termo introduzido por Morel (1852; cit. in Ruiloba, 2006) para
designar uma doenca com inicio prematuro, na adolescéncia, e com uma evolucdo de
quadro demencial. Em 1899, Kraepelin (cit. in Barlow & Durand, 2003) tendo por base
as descricdes de Morel e outros autores, fornece o que ainda hoje é a descricdo e
classificacdo de diferentes subtipos de esquizofrenia. Este autor unificou as diferentes
categorias desta perturbacdo em hebefrénica, catatonica e paranoide. No entanto, a
introdugdo do termo esquizofrenia, que provém das palavras gregas “esquizo”
(separagdo) e “fren” (mente) entendida como dissociagdo do Eu (Self), deve-se ao
psiquiatra suico, Eugen Bleuler (1908; cit. in Barlow & Durand, 2003), este considerou
que subjacente as condutas desadequadas, caracteristica desta patologia, se evidéncia
uma separacao associada as fungdes basicas da personalidade.

Epidemiologicamente a esquizofrenia acarreta algumas diferencas de género,
quer ao nivel do seu inicio e sintomatologia, quer relativamente ao seu prognostico. No
gue concerne ao seu inicio, por norma, o primeiro episddio psicotico de esquizofrenia
situa-se entre os 18 e os 25 anos no caso dos homens e entre os 25 e 0s 35 anos de idade

no caso das mulheres. Embora a forma de inicio da doenca possa ser aguda ou insidiosa



em ambos 0s generos, 0 seu curso de desenvolvimento prevé uma evolucdo mais
favoravel no género feminino comparativamente com o género masculino (APA, 2002).
No entanto, nos casos em que a esta patologia se inicia na adolescéncia, inicio precoce,
0 seu prognostico € menos favoravel do que os casos em que a esquizofrenia comeca na
idade adulta, uma vez que quanto mais cedo se evidéncia uma perturbacdo psicoldgica
grave, mais provavel é que esta persista (Weiner, 1995).

Ao nivel da sintomatologia, as diferencas evidenciadas prendem-se com a mais
comum manifestacdo de sintomatologia positiva no caso das mulheres, enquanto que
nos homens tende a manifestar-se mais sintomatologia negativa (APA, 2002). Um outro
factor que foi sendo demonstrado em diversos estudos longitudinais, concerne ao indice
de maior mortalidade em individuos portadores desta patologia, onde foi possivel
verificar que o nimero de mortes por suicidio, homicidio ou acidentes foi superior ao
esperado, em ambos 0s géneros, no caso de individuos com esta doenca (Ruiloba,
2006).

Deste modo, a esquizofrenia é uma perturbagdo mental que se caracteriza por
sintomatologia especifica e por alteragdes multidimensionais que comprometem a
qualidade de vida dos individuos com esta patologia, uma vez que, afecta de forma
transversal todas as areas de funcionamento dos individuos (Barlow & Durand, 2003;
Marques, Queir6s & Rocha, 2006). A falta de ajuste psicossocial e ma adaptabilidade a
sociedade sdo as principais consequéncias que a esquizofrenia acarreta para quem a
possui (Ruiloba, 2006).

Monteiro e Louzd (2007) apontam no seu estudo que nas areas do QI da
memoria, linguagem, funcBes executivas e atengdo, os pacientes com esquizofrenia
apresentam pior desempenho nos testes neuropsicolégicos, quando comparados com 0s
individuos do grupo de controlo. AlteracGes estruturais e funcionais sdo também
identificadas em pessoas com esquizofrenia. Resumidamente em termos estruturais
apresentam-se alteracdes ao nivel do tamanho hipofisario, encontrando-se aumentado
em individuos em fase activa da doenca, verificando-se o processo inverso, isto é,
diminuindo o seu volume no caso dos dontes que j& possuem a doenca ha muitos anos.
Em termos funcionais € de salientar que o lobo frontal € o que apresenta maior alteragdo
(Ruiloba, 2006). No que concerne as relacbes interpessoais, 0os doentes com esta
patologia apresentam défices, tanto no reconhecimento facial como verbal das emocdes,
sendo discutivel se estes défices de reconhecimento sdo parte de dificuldades gerais de

percepcdo do rosto ou de um problema especifico de reconhecimento de emocdes



(Hooker & Park, 2002). Barlow e Durand (2003) expdem que a expressao das emocoes
ou a falta de tais manifestacGes podem ser sintomas importantes no desenvolvimento da
esquizofrenia. Do mesmo modo, no estudo desenvolvido por Hooker e Park (2002),
sobre as consequéncias funcionais das dificuldades de identificacdo das emogdes em
doentes com diagndstico de esquizofrenia, conclui-se que o reconhecimento facial e
verbal das emocdes & um predictor significativo de dominios especificos do
funcionamento social destes individuos. Assim, o défice no funcionamento psicossocial
€ um trago caracteristico da esquizofrenia, varios estudos e programas de intervencgédo
tém sido direccionados no sentido de colmatar tais défices com vista ao
desenvolvimento de competéncias e habilidades de interacgéo social (e.g.: Sanz et al.
2009; Coelho & Palha, 2007).

Segundo Jablensky (2010), actualmente a esquizofrenia é entendida como um
transtorno com expressdo fenotipica variavel e mal compreendida, de etiologia
complexa, envolvendo uma grande contribuicdo genética, bem como factores
ambientais que interagem com a susceptibilidade genética. Estudos recentes com o
objetivo de apurar a etiologia da esquizofrenia focam-se sobretudo ao nivel da
predisposicdo genética e ambiental enquanto factores de risco para o desenvolvimento
desta patologia. O modelo genético, predominante até a data, foca-se no estudo do grau
de parentesco ou partilha de carga genética como risco para desenvolver esquizofrenia,
uma vez que existem no campo dos estudos genéticos e neurobioldgicos resultados que
apontam para uma percentagem de 13% de risco para a aquisicdo de esquizofrenia no
caso dos descendentes de individuos em que um dos progenitores possui esta patologia,
evidenciando-se um aumento da percentagem para 0s 46% no caso dos individuos em
gue ambos os progenitores possuem esquizofrenia (Ruiloba, 2006). Isto indica que,
sujeitos com familiares portadores de esquizofrenia tém maior probabilidade de
desenvolver esta doenca em comparacdo com o0s outros individuos. Nos estudos
desenvolvidos nesta vertente explicativa, sobre a esquizofrenia, o ADN (Acido
desoxirribonucleico) é entendido como factor implicativo no momento de desencadear
esta patologia, apesar das varias ddvidas eminentes no seu desenrolar, 0s genes sdo
entendidos como responsaveis para que alguns individuos sejam vulneraveis a
esquizofrenia (Barlow & Durand, 2003; Ruiloba, 2006). Assim, a informacdo genética
contida no ADN é responsavel pela wvulnerabilidade de alguns individuos a
esquizofrenia.

A explicagdo neurobioldgica da esquizofrenia orienta-se, maioritariamente, no



sentido das hipoteses dopaminérgica e serotoninérgica. Desde 1950, data em que foi
introduzido o primeiro antipsicotico, a neurobiologia tem explicado a esquizofrenia com
base na hipdtese de excesso de determinados neurotransmissores (Barlow & Durand,
2003). A hipdtese dopaminérgica da esquizofrenia tem sido a mais duradoura e a que
tem mais apoio por parte dos investigadores (Howes & Kapur, 2009), uma vez que a via
dopaminérgica parece estar demasiado activa em pessoas com esquizofrenia. Os
farmacos antipsicoticos (neurolépticos), antagonistas de dopamina tém a funcdo de
bloquear parcialmente o consumo cerebral desta substancia (Barlow & Durand, 2003).
Apesar de atencdo recair essencialmente sobre os receptores dos neurotransmissores da
dopamina, especificamente, D1, D2, D3 e D4, o D2 parece despoletar particular
interesse para os investigadores que a consideram fortemente implicada na etiologia da
esquizofrenia (Bertolino et al. 2009).

Outros estudos acrescentam a ac¢do de um outro neurotransmissor, a serotonina,
defendendo que este neurotransmissor esta implicado na regulacdo do comportamento e
no desenvolvimento dos sintomas psicopatolégicos (Golimbet et al., 2010). Segundo
Ruiloba (2006), a accédo alucinatoria do acido lisérgico apresentava valores anormais de
serotonina em individuos com esquizofrenia. Apesar dos estudos desenvolvidos sobre o
impacto das alteragBes de neurotransmissores na esquizofrenia, a accdo mutua entre o0s
neurotransmissores de dopamina e serotonina para explicar os sintomas positivos e
negativos desta doenca sdo os mais estudados na neurobiologia.

Embora os factores de risco ambientais detenham também um papel importante
no desenrolar desta patologia, evidenciado através de estudos de gémeos monozigdticos
em que ambos o0s pais eram esquizofrénicos e em que as criancas ndao desenvolveram
esquizofrenia (Weiner, 1995) ou em casos em que apenas um progenitor apresentava
vulnerabilidade, entende-se que o ambiente por si s6 ndo é suficiente para produzir
esquizofrenia num individuo (Ruiloba, 2006). No entanto, a experiéncia de vida das
pessoas com genes semelhantes é um factor importante e de relevo naguelas que vem a
sofrer desta patologia (Weiner, 1995). Segundo o mesmo autor, experiéncias de vida
stressantes favorecem a emergéncia da doenca em pessoas que sdo vulneraveis a
esquizofrenia. Contudo, a maioria dos eventos que se associaram ao risco de uma
pessoa desenvolver esquizofrenia ocorrem durante o periodo pré-natal e peri-natal da
vida, ainda antes do aparecimento dos sintomas requeridos para um diagnostico de
esquizofrenia (Obiols & Vicens-Vilanova, 2003). Ainda assim, a clinica distingue antes

da fase caracteristica de inicio, com sintomatologia evidente, uma fase “pré-



morbida”onde se evidenciam discretos sinais de défices na infancia e uma segunda fase
prodrémica marcada na adolescéncia (Braconnier et al., 2007). Deste modo, surgem
como factores ambientais de risco, por exemplo, as complicacdes obstétricas, infeccoes
virais durante o parto, alteracGes comportamentais durante a primeira infancia (Ruiloba,
2006), o stress e 0 consumo de alcool (Oh & Petronis, 2008).

Assim, actualmente a hipotese que melhor explica a etiologia da esquizofrenia
defende que esta desenvolver-se-ia em duas fases, primeiro uma componente genético-
bioldgica entendida como necessaria, mas nao suficiente para explicar a esquizofrenia e
segundo uma componente ambiental que afectaria 0 momento do aparecimento desta
patologia. Conclui-se que a vulnerabilidade genética para esta patologia seria
contemplada como um recurso persistente que se inicia antes de qualquer
sintomatologia clinica e que se desenvolve segundo experiéncias ambientais
vivenciadas por cada individuo de forma individual (Ruiloba, 2006; Weiner, 1995). No
entanto, e a apesar dos estudos que tem vindo a ser desenvolvidos no sentido de apurar a
etiologia da esquizofrenia, respostas concretas para a génese desta doenca estdo ainda
por apurar.

A esquizofrenia € uma doenca crénica que apresenta um misto de sinais e
sintomas caracteristicos positivos (perturbacdes de pensamento — delirios, perturbacdes
de percepcdo — alucinagdes, maneirismos, postura e afecto inapropriados) e negativos,
entendidos como défices comportamentais (falta de responsividade emocional —
embotamento afectivo, falta de energia e motivacdo e isolamento social) que estiveram
presentes por um periodo de tempo significativo, durante 1 més (ou por um tempo
menor, se tratados com sucesso), com alguns sinais de perturbagdo que persistem por
pelo menos 6 meses. Estes sinais e sintomas estdo associados com a acentuada
disfuncdo social ou ocupacional e emocionais que acometem a percep¢do, 0 pensamento
inferencial, a linguagem e a comunicagdo, 0 monitoramento comportamental, o afecto, a
fluéncia a produtividade do pensamento e do discurso, a capacidade hedonica, a volicao,
o impulso e a atencdo (APA, 2002).

Deste modo, aléem de cronica, a esquizofrenia € uma doenga psiquiatrica
devastadora e persistente que se caracteriza por um amplo espectro de disfunc¢des
cognitivas e emocionais, com uma prevaléncia em 0.5% e 1.5% da populagido (APA,
2002).

Actualmente a esquizofrenia divide-se nos seguintes subtipos: tipo paranoide,

tipo desorganizado, tipo cataténico, tipo indiferenciado e tipo residual. Resumidamente,



as caracteristicas constituintes da esquizofrenia do tipo parandide sdo a presenca de
ideias delirantes dominantes ou alucinacgdes auditivas, salvaguardando-se as funcoes
cognitivas e de afeto sendo comum a presenca de delirio persecutorio e delirio de
grandeza. No que concerne ao subtipo desorganizado, caracteriza-se por um discurso e
comportamento desorganizados e embotamento afetivo. O tipo catatonico caracteriza-se
essencialmente pelas alteracdes psicomotoras que podem evidenciar-se ao nivel da
imobilidade motora, atividade motora excessiva, negativismo extremo, mutismo,
peculiaridades dos movimentos voluntarios, ecolalia ou ecopraxia. No que respeita ao
tipo indiferenciado, podemaos referir que este diagnostico é aplicado nos casos em que a
presenca de sintomas preenchem o Critério A da esquizofrenia (APA, 2002), porém néo
preenche os critérios para os tipos paranoide, desorganizado ou cataténico. Por Gltimo, o
subtipo residual deve ser utilizado nos casos em que houve pelo menos um episédio de
esquizofrenia, todavia no presente quadro clinico ndo se evidenciam a presenca de
sintomas psicoticos positivos dominantes (APA, 2002).

Embora todas estas caracteristicas, critérios de incluséo e subtipos de patologia
sejam importantes para um conhecimento mais profundo da esquizofrenia, importa
explorar a génese desta doenca. Pertencendo a esquizofrenia a um grupo de doencas
com etiologia desconhecida, esta apresenta sintomas mentais caracteristicos que levam a
fragmentacdo da personalidade (Cardoso, 2002). Vaérios estudos continuam a ser
desenvolvidos com o objectivo de apurar a etiologia e descobrir melhores e mais
eficazes tratamentos. A fenomenologia da esquizofrenia tem vindo a ser explorada por
varios autores e correntes explicativas com o objectivo de explicar a génese desta

patologia, neste sentido, alguns exemplos sdo expostos no préximo ponto.
1.2- A Génese da esquizofrenia na Ciéncia da Psicologia: a dissociacao do Eu (Self)

Nos Ultimos anos a definicdo da esquizofrenia enquanto conceito
operacionalizado tem-se orientado por teses discursivas, que se tém centrado no caracter
psicopatoldgico, que assenta essencialmente na evolucdo da doenca e no estudo dos
diversos subtipos. Cardoso (2002) acrescenta que para um correcto entendimento do
problema conceptual é importante como primeiro ponto entender a genese e 0
desenvolvimento da esquizofrenia e dos saberes psiquiatricos em geral, através dos
tempos.

Como anteriormente apresentado, a esquizofrenia € uma patologia relacionada

com factores genéticos e ambientais no entanto, nos nossos dias a compreensdo do



funcionamento da mente na esquizofrenia encontra-se dividida em mdaltiplos dominios
epistemoldgicos e envolve diversas metodologias, que se complementam, fornecendo,
ainda assim, uma imagem da sua divisdo como um recurso meramente didatico e
provisorio. Dias (2009) subdivide estes dominios de compreensdo em trés grandes
grupos: psicologia, neurobiologia e processamento informacional. No entanto, neste
estudo centrar-se-& apenas na visdo psicoldgica explicativa da génese da esquizofrenia.

Embora as pesquisas relativas a experiéncia do Eu (Self) na esquizofrenia sejam
recentes, desde o inicio da esquizofrenia enquanto conceito operacionalizado, sao
propostas alteracGes de consciéncia, como caracteristica principal desta patologia,
manifestadas atraves da experiéncia de dissociacdo do Eu (Self) nestes doentes. Deste
modo, se avaliarmos a génese e desenvolvimento desta doenca em diversas correntes
psicoldgicas, concluimos que esta patologia, de cariz cronico, apresenta um défice ao
nivel da integracdo do eu (self). Pedinielli e Gimenez (2006) definem a dissociacdo
como uma perda da unidade da pessoa no que diz respeito ao pensamento, a
efectividade, a comunicacdo e ao comportamento.

Varios estudos recentes relativos a fenomenologia da esquizofrenia argumentam
que a experiéncia de dissociacdo do Eu (Self) esta no centro, na génese da doenca,
sugerindo que estas alteracbes do funcionamento do Eu (Self) sdo também
caracteristicas das perturbacfes de personalidade esquizotipica e esquizéide (Wood,
2010).

A luz da abordagem psicanalitica varios trabalhos se debrucaram sobre o
conceito do “Eu” como importante na génese da esquizofrenia. A linha psicodindmica
aponta que esta patologia pode ser conceptualizada em termos de indiferenciacdo do
eu/nao eu de medos relativos a coesdo e a integridade do “Eu” (Freeman & Pollack,
(s/d) cit in Braconnier et al., 2007).

Ao longo da sua obra Freud (s/d, cit in Pedinielli & Gimenez, 2006) formulou
varias hipoteses explicativas da esquizofrenia. A principal ideia é que a esquizofrenia
resulta de um conflito maior entre 0 Ego e a realidade. O pai da psicanalise hipotetiza
que o psicotico recusa a parte da realidade que provoca sofrimento intoleravel ao Ego.

Importa ressalvar que a génese da esquizofrenia ndo deixou de ser desenvolvida
pela corrente psicodindmica, no entanto, a sua cura é considerada inapropriada ou
contra-indicada no caso dos doentes com esta patologia (Stone, 1999). Freud (s/d, cit in
Braconnier et al., 2007) por exemplo, desenvolveu na sua obra a diferenciagéo entre

neurose e psicose, ndo com o intuito de criar critérios terapéuticos, uma vez que nao



considerava que as psicoses pudessem beneficiar de uma cura de base psicanalitica, este
pretendia sim, desenvolver critérios psicodindmicos como mecanismos de defesa, de
recusa e de projecgdo. Assim, segundo a abordagem psicodindmica, na base da
esquizofrenia esta a desintegracdo do “Eu” (Self) e o enfraquecimento do superego. Esta
corrente defende que a esquizofrenia resulta essencialmente do conflito entre o “Ego” e
0 mundo exterior.

Para a abordagem cognitivo-comportamental, por exemplo, o fendmeno da
esquizofrenia, que se encontra justificado pela presenca de sintomas positivos,
negativos e desorganizados, apresenta na sua génese, e caracteriza-se segundo o modelo
de Christopher D. Frith (Braconnier et al., 2007) pela presenca de défices do “Self-
monitoring” que abrange o controlo de acgdo, capacidade de diferenciacdo entre a
origem de uma accdo e uma intencdo de accdo e a tomada de consciéncia das intencdes
dos outros. A teoria explicativa de Frith (1992, cit in Pedinielli & Gimenez, 2006)
orienta-se no sentido de que este défice do “Self~monitoring” pode ser responsavel nao
apenas pelo pragmatismo, mas também pelas alucinacdes e pelos delirios caracteristicos
desta patologia.

De acordo com Pedinielli e Gimenez (2006), segundo a abordagem existencial
do processo fenomenoldgico da esquizofrenia, a subjectividade do esquizofrénico é
caracterizada pela alteracdo das dimensdes constitutivas do Ser: como, por exemplo,
alteracdes do tempo vivido e perda da evidéncia natural. Os autores referem,
inclusivamente, que o individuo com esquizofrenia ndo adere a um dos principios da
nossa existéncia ““...a nossa experiéncia deve desenrolar-se constantemente no mesmo
estilo constitutivo (p. 115)”. Razdo pela qual, em pessoas com esquizofrenia, em que
este processo ndo se desenrola de forma adequada, ocorre uma perda da continuidade
histérica de si. Deste modo, esta patologia € entendida como um questionar da
consciéncia transcendental representando um fracasso da constituicdo de si (Self), do
mundo e dos outros.

Moskowitz, Schéfer e Dorahy (2009), defendem que a esquizofrenia representa
0 Unico tipo de patologia do Ego ou Self, frizando que a fragamentacdo do Eu em
formas extremas pode mesmo ser considerado uma aniquilacdo do Ego/Self.

Deste modo, Cardoso (2002) refere duas correntes que polarizam o0s actuais
cenarios de investigacdo sobre a génese da esquizofrenia. Num ponto Kleist, Schneider
e Mayer (s/d, cit in Cardoso, 2002), mencionam que a esquizofrenia se reduz a um

conjunto de transtornos justapostos, mas sem subordinagdo funcional a qualquer



esquema. No outro polo esta a visdo de Bleuler e dos psicanalistas que consideram a
dissociacdo na génese da doenca que condiciona secundariamente a libertagdo do
imaginario inconsciente dos individuos com esta patologia.

Identificada através de varios sinais, ja expostos anteriormente, nas fases iniciais
e calmas da esquizofrenia, a dissociacdo pode ser subtil e transitéria aparecendo, por
vezes, apenas sobre a forma de descontinuidade entre o que o psicologo diz e 0 modo
como o doente responde, 0 que nos orienta para a importancia de diferénciar a pobreza
de pensamento e a dissociacdo (Weiner, 1995). A dissociacdo ao nivel do pensamento,
afectivo ou psicomotor é frequentemente considerada como a manifestacao principal na
esquizofrenia, trata-se de uma perda da coeréncia da unidade psiquica (Braconnier, et
al., 2007; Pedinielli & Gimenez, 2006). A dissociacdo do pensamento refere-se ao
débito do discurso como perturbado, com abrandamentos ou mesmo rupturas brutais e
entre outros o enfraguecimento da atencdo e concentracdo. Além do encadeamento de
ideias sem uma sequéncia logica - perturbagdo de associacdo -, as alteracbes semanticas
com deturpacgdo do sentido das palavras ou neologismos - perturbacdo da linguagem -, é
possivel identificar evidéncias ao nivel das capacidades de atencdo, que vao
diminuindo. No que concerne a dissociacdo afectiva, normal que as emocGes e 0s
afectos estejam enfraquecidos neste doentes, sendo que por vezes estes podem assumir,
por vezes, uma postura de indiferenca perante o outro. Ainda relativamente & dimenséo
afectiva, a dissociacdo pode ser traduzida por uma verdadeira discordancia entre as
ideias expressas e as emocOes. Por ultimo, relativamente a dissociacdo psicomotora, e
em conformidade com a anterior, denotem-se ainda alteragdes no comportamento destes
doentes que contudo, podem ndo estar cunhados de excentricidade (maneirismos,
paramimias, catatonia, entre outros) (Pedinielli & Gimenez, 2006).

Assim, a dissociacdo do Eu (Self) é considerada, aos mais diversos niveis e
abordagens psicoldgicas, como caracteristica principal da esquizofrenia. Esta complexa
experiéncia de dissociacdo do Eu (Self) reine consenso em vérias abordagens
psicolégicas como constituinte da génese desta patologia, exemplo disso € a tradicdo
francesa em que esta caracteristica & um critério essencial da esquizofrenia (Pedinielli &
Gimenez, 2006). Curiosamente, a dissociacdo e a ameaca a integridade do Eu (Self) é
partilhada por Cassel (1992), mas como constituinte da experiéncia de sofrimento

humano que iremos desenvolver no proximo capitulo.



1.3-Tipos de tratamento

Dado que ainda ndo existe uma cura para a esquizofrenia, os objectivos de um
programa de tratamento sao aliviar o sofrimento do paciente e reintegra-lo socialmente
(Costa, 2000). As intervencdes psicoldgicas tém como objectivo aumentar a capacidade
funcional do individuo e potenciar o processo de adaptacdo ao meio ou diminuir 0s
efeitos da doenca. Em particular na esquizofrenia, as intervencdes exigem uma
combinacdo de psicoeducacdo, gestdo atenta da medicacédo, reabilitacdo e terapia de
apoio com o0 objectivo de ajudar o individuo a melhorar o seu desempenho nas
actividades da vida diéria e a adquirir maiores aptidfes sociais de modo a aumentar o
empowerment psicoldgico dos doentes (Frances & Ross, 2004).

No tratamento da esquizofrenia e numa O&ptica de intervencdo psicoldgica é
importante intervir no sentido de colmatar a diminuida capacidade para o
relacionamento interpessoal e a reduzida competéncia para percepcionar correctamente
a realidade (Weiner, 1995).

O tratamento através das psicoterapias foca-se, essencialmente, ao nivel da
intervencdo familiar, cognitivo-comportamental e institucional. No que concerne as
terapias familiares, estas abordam a perturbacdo de uma perspectiva um pouco
diferente, pretendendo evitar as distor¢bes nas relagdes familiares na sequéncia do
aparecimento da patologia num membro da familia. No entanto, e como outras terapias
(e.g.; abordagem psicodindmica) esta abordagem depara-se com dificuldades de
avaliacdo terapéutica, uma vez que escalas de avaliacdo psiquiatrica, sintomaéticas e
consensuais, se revelam inadequadas para esse fim (Braconnier et al., 2007). Esta
terapia centra-se na educacdo sobre a doenca e nas alteracbes comportamentais da
familia (e.g.; Emocionalidade expressa - ou a falta de estimulacdo) (Harrison, Geddes
& Sharpe, 2004). Relativamente as terapias cognitivo-comportamentais, que utilizam
como suporte tedrico o sistema cognitivo de tratamento de informacdo, tenta-se
diminuir os sintomas manifestos, nomeadamente as consequéncias destrutivas dos
factores de stress fisico, sociais ou psicoldgicos, apresentando efeitos positivos na
reinsercdo social, isto porque, segundo Pedinielli e Gimenez (2006), o treino de
competéncias sociais responde a diversas dificuldades destes doentes e permite
melhoria dos défices apresentados. Segundo Harrison, Geddes e Sharpe (2004) esta
abordagem possui alguma eficacia, especificamente, face as alucinagdes e ideias

delirantes, além de estar a ser adoptada como componente de gestdo na doenca e no



tratamento dos sintomas residuais. Por Gltimo chama-se a atencdo para os tratamentos
institucionais, em que desde a década de 70 as instituicdes deixaram de se limitar ao
asilo ou ao hospital psiquiatrico, subdividindo-se em diversas estruturas extra-
hospitalares (hospitais de dia, oficinas terapéuticas, lares terapéuticos, etc.), todas estas
entidades e técnicas favorecem a insercdo comunitaria, social ou profissional de doentes
anteriormente institucionalizados (Braconnier et al., 2007).

Neurobiologicamente, e desde o aparecimento do primeiro neuroléptico, em
1952 que o tratamento e acompanhamento destes doentes tém sempre uma componente
medicamentosa (Braconnier et al., 2007). As estratégias e formas de tratamento
farmacoldgico da esquizofrenia variam consoante a fase e a severidade da doenca. Os
casos de inicio tardio tendem a ser analogos aos de inicio precoce, apesar de algumas
diferencas serem notdrias. Exemplo disso, € a maior percentagem de homens afectados
por esta patologia comparativamente com as mulheres, sendo que a manifestacdo dos
sintomas tende ser diferente entre géneros, uma vez que nas mulheres a sintomatologia
afectiva com ideias delirantes, parandides e alucinagdes parece ser mais evidente, ao
passo que os homens tendencialmente manifestam mais sintomas negativos (APA,
2002). Para Elkis e Louza (2007), os antipsicoticos representam o principal meio de
tratamento para pacientes com esquizofrenia. O aparecimento destes farmacos na
segunda metade do século XX desempenhou um importante papel na evolugdo do seu
tratamento. Os mesmos autores referem que estes farmacos subdividem-se em trés
grupos, 0s antipsicoticos tipicos (de primeira geracdo (APG)), antipsicoticos atipicos e
0s agonistas parciais dopaminérgicos (ambos de segunda geracdo). Embora estejam
subdivididos, todos eles tém como principal mecanismo de ac¢do actuarem sobre 0s
sistemas dopaminérgicos com diferentes graus de afinidade. Entre os antipsicéticos
utilizados, os convencionais de ac¢do prolongada, tais como haloperidol decanoato, a
pipotiazina, o zuclopentixol e o penfluridol actuam mantendo os niveis plasmaticos
estaveis de antipsicoticos, melhorando assim a adesdo e prevenindo as recaidas, facto
importante, ja que esta Gltima constitui uma das principais metas do tratamento. A
risperidona, a olanzapina, a quetiapina, o sertindol e a zotepina sdo alguns dos
antipsicoticos de segunda geracdo (ASG). Tajima e colaboradores (2009), apontam que
estes ASG podem aumentar a libertacdo de acetilcolina no cértex pré-frontal o que pode
ser um factor contribuinte para a melhoria cognitiva na esquizofrenia.

No entanto, Weiner (1995) salvaguarda que acalmar este sofrimento através de

medicacdo tranquilizante, pode custar ao terapeuta um importante aliado no tratamento,



ou seja, a necessidade de mudanca sentida pelo paciente. Contudo, na optica do
tratamento de pessoas, em qualquer que seja a doenca o ponto principal é aceder e
entender o impacto da doenca no individuo, curiosamente os clinicos tém experiéncia de
pacientes em que o sofrimento € desproporcional a severidade da doencga que possuem
(Buchi et al., 1998).

Salvaguarda-se que ainda que a presente investigagdo ndo pretenda estudar a
eficécia da intervencdo, convém salientar que € importante considerar que o sofrimento
de individuos gravemente perturbados, por exemplo com esquizofrenia, por mais
doloroso que seja, representa uma luta activa para a resolucdo das dificuldades de
adaptacéo, fornecendo uma motivacgdo forte para entrar num programa de tratamento e
permanecer nele empenhadamente. Entdo, se o tratamento da esquizofrenia, nas
diferentes abordagens, visa essencialmente diminuir os défices dos doentes, controlar a
sintomatologia e capacita-los através do desenvolvimento do empowerment psicoldgico
para uma vida em sociedade, e se isso é o efeito positivo dos tratamentos que sdo
desenvolvidos, terdo estas intervengdes efeito na diminuicdo do mal-estar e do
sofrimento dos doentes com diagndstico de esquizofrenia? Até que ponto as
intervencdes efectuadas com estes doentes diminuem o sofrimento? Tentaremos
encontrar resposta para esta questdo ao longo do estudo, mas para j& importa
compreender em que é que consiste a experiéncia de sofrimento, ponto que sera

desenvolvido ja no proximo capitulo.



Capitulo 11

- Sofrimento -



2.1 - Experiéncia de Sofrimento

A partir da ultima década do século passado o sofrimento passa a ser entendido
pelas ciéncias da salde como uma componente importante nos cuidados profissionais de
salde (Cassel, 1991; Mcintyre, 1995; Rodgers & Cowles, 1997; Sobral, 2008). Neste
contexto, o sofrimento é percebido como um tema central e de relevante preocupacéo
apesar da dificil operacionalizacdo do construto. Assim, o alivio e a compreensédo
conceptual do sofrimento é uma meta central em varios contextos médicos,
nomeadamente nos doentes com cancro e cuidados paliativos (Abraham, Kutner &
Beaty, 2006; Blinderman & Cherny, 2005; Wilson et al., 2007), na enfermagem e salde
(Rodgers & Cowles, 2008), nos doentes cronicos (Sacks & Nelson, 2007), no pedido da
eutanasia (Pasman, Rurup, Willems, Onwuteaka-Philipsen, 2009) e, nos doentes com
deméncia em fim de vida (Aminoff & Adunsky, 2005; Aminoff, Purits, Noy &
Adunsky, 2004; Aminoff, 2008). Porém, a auséncia de diagndstico e terapéuticas
dirigidas ao sofrimento, leva a falta de reconhecimento e consequentemente de
tratamentos direccionados para diminuir esta experiéncia (Cassel, 1999) e isto acontece
porque os profissionais se centram na doenca ao invés da pessoa.

Os recentes estudos do sofrimento, sobretudo no contexto da enfermagem,
focam-se em métodos indutivos (Rodgers & Cowles, 2008) ou métodos de construgédo
de teorias acerca de constructos de foro qualitativo (Grounded Theory) (Sacks &
Nelson, 2007). Stefan Bichi e Tom Sensky desenvolveram um método ndo-
verbal/visual para quantificar o sofrimento intitulado Pictorial Representation of IlIness
and Self Measure (PRISM), que tem mostrado utilidade na clinica e na investigacao.

Desde a década de 80 que o estudo do sofrimento é percebido como distinto e
independente da dor, de acordo com Eric Cassell (1983; 1991), pioneiro no estudo do
sofrimento e seus precursores (e.g.; Fordyce, 1988). Considera-se que o sofrimento é
uma experiéncia distinta de dor (Cassel, 1991; Rodgers & Cowles, 1997) que acarreta a

percepcdo de ameaca subjectiva. Postula-se que a dor, definida pela International

Association for the Study of Pain (IASP), seja uma experiéncia sensorial e emocional
desagradavel, também subjetiva, que esta associada a danos reais ou potenciais no
tecido, numa ou em varias partes do corpo (Merskey & Bogduk, 1994). Esta refere-se a
ameaca ou dano & integridade biolégica de uma pessoa, ao passo que o sofrimento se
refere a ameaca ou dano ao eu (Self). Assim, a experiéncia de sofrimento ocorre porque

h& uma ameaca a integridade, ndo apenas relativamente a dimenséo fisica (do corpo)



mas a totalidade do Eu (Cassel, 1991).

Porém, a dor fisica e a dor psiquica podem converter-se uma na outra, ou
mesmo, sobreporem-se uma a outra (Cardoso, 2002). Apesar da diferenca entre estes
dois conceitos, a sua complementaridade é evidente uma vez que ambas se reforcam
mutuamente (Chapman & Garvrin, 1999; Rodgers & Cowles, 1997). Assim, uma dor
pode influir em todas as dimensdes do sofrimento ou o contrario (Pessini, 2002). A
doenca, ou a dor, sdo entendidas como causas do sofrimento, apesar de ndo se restringir
a estas. Acrescenta-se que estudos recentes mostraram algumas causas percebidas para o
surgimento do sofrimento em doentes com Lupus, das quais podemos destacar: factores
fisicos relativos a doenca, restricbes no valor pessoal, perda de autonomia, preocupagao
com o futuro, factores ambientais/sociais e alteracGes indesejaveis ou inaceitaveis para a
vida diaria, devido a doenca (Wittmann, Sensky, Meder, Michel, Stoll, & Biichi, 2009).
Usualmente a dor, e os seus sintomas, podem ser de tal forma intrusivos que por
consequéncia o sofrimento € colocado de parte no contexto dos cuidados de salde
(Cassel, 1991). Ainda, e apesar de o sofrimento ter sido sempre entendido como algo
que ocorre lado a lado com a doenca, ndo se trata da prépria doenca (Barus, 2003;
Cardoso, 2002). Percebido desta forma podemos afirmar que a experiéncia de
sofrimento € inevitavel na condi¢do do existir do ser humano, colocando-o0 num estado
de vulnerabilidade.

No que concerne o sofrimento propriamente dito, Cassel (1999) postula que o
aparecimento de sintomas de distress (respostas fisiologicas envolvidas na percepcao de
ameaca) estdo associados ao aparecimento da experiéncia de sofrimento. Para Cassel
(1991) e posteriores investigadores (Monin & Schulz, 2009; Pessini, 2002), €
usualmente aceite que os inicios de estados de sofrimento surgem na presenca do
sentimento de distress. Ou seja, o sofrimento apresenta-se como um estado especifico
de distress que ocorre quando a integridade de uma pessoa (Self) é ameacada. Dito de
outro modo, o “sofrimento pode ser definido como um estado de stress severo associado
a eventos que ameagam a integridade da pessoa” (Cassell, 1991, p.33). Um stressor
psicolégico negativo € representado pela perda de controlo (Chapman & Gavrin, 1999).
De realgar, que nem sempre o individuo tem consciéncia que o seu estado de ditress é
de facto uma experiéncia de sofrimento e a natureza do sofrimento € idiossincratica e
determinada pela natureza, pelo passado, presente e futuro da pessoa (Cassel, 1991).

Outras visdes sobre o conceito do sofrimento sdo propostas. Além de Cassel,

diversos autores apresentam visdes explicativas quanto a experiéncia de sofrimento. Em



concordancia com a definicdo de Cassel, varios autores consideram que o sofrimento
pode ser definido como um estado de distress de vulnerabilidade, de perda de controlo
e, sobretudo, de ameaca a integridade do eu (Bayes, 1998a,1998b; Chapman & Gravin,
1999; Mcintyre, 1995; Pessini, 2002; Schulz, et al., 2010), ou seja, outros pontos de
associacdo com o sofrimento sdo desenvolvidos ao longo da analise deste construto.
Outros autores consideram ainda uma associacdo entre o sofrimento e a perda de
controlo. Isto é, o sofrimento da-se quando a capacidade de controlo e de elaboracéo das
sensacOes e das representacdes deixa de existir (Barus, 2003). A propoésito, Chapman e
Gravin, (1999), definem o sofrimento como um construto psicolégico que representa o
sentido subjectivo da identidade e surge de uma percepcdo de dano a integridade do
Self. Bayés (1998a,1998b) da mesma forma que outros autores, defende que o
sofrimento é fundamentalmente uma reaccdo a sensacdo de ameaca e sentimento de
impoténcia face ao futuro, resultando da valorizacdo pessoal e subjectiva do individuo.
Em conformidade, Kahn e Steeves (1996) postulam que o sofrimento ¢é
fundamentalmente uma avalia¢do do significado ou sentido existencial em experiéncias
potencialmente ameacadoras. Mcintyre (1995), por exemplo, acrescenta, que 0
sofrimento é um estado de desconforto severo, associado a uma ameaca a integridade da
pessoa como ser biopsicossocial, envolvendo a construcdo de significados
profundamente pessoais, que sdo acompanhadas de uma forte carga afectiva. Em suma,
podemos constatar que o sofrimento deriva duma ruptura ou desestabilizacdo de uma
unidade (Self). Essa ruptura € uma experiéncia dificil de suportar, causando sensacfes
desagradaveis, equivalentes ao plano fisico (Cardoso, 2002). Segundo Sensky (2010), a
experiéncia de sofrimento manifesta-se quando existe a perda dos objectivos globais e
profundos da vida/existéncia e/ou perda de expectativa de auto-
competéncias/capacidades para as alcancar.

Alem da forma como se expressa importa explorar a origem do sofrimento. A
experiéncia de sofrimento pode desencadear 0 esgotamento dos recursos pessoais e
psicossociais, recursos estes, que possibilitam o enfrentar da experiéncia ameacadora
(Chapman & Gravin, 1999). Barus (2003) postula que esta experiéncia de sofrimento
afeta o individuo na sua unidade e integridade. Quando o sofrimento surge, o0 medo de
desintegracdo da identidade é imediatamente expresso (Cassel, 1991). Segundo o
mesmo autor (Cassel, 1991), a origem do sofrimento esta na percepcdo da incapacidade
e na incapacidade propriamente dita de realizar as finalidades anteriormente delimitadas

como valorativas, ou seja, a origem do sofrimento esta na percepcdo de ameaca € na



perda de capacidade real ou percebida. De realcar que quando o sofrimento surge pode
expressar-se de diferentes formas. Por exemplo, o0 sofrimento expressa-se por uma
sensacdo penosa, emocOes desagradaveis, e um sentimento de infelicidade num grau
mais ou menos intenso, com uma certa duracdo, ligada a uma representacdo cognitiva
dificil ou impossivel de suportar. Por exemplo, no seu estudo, Rodgers e Cowles (1997)
utilizaram o método de analise do conceito por base de uma revisao bibliografica com o
objectivo de reforcar os alicerces ja existentes quanto ao conceito do sofrimento. Estes
autores expdem que esta experiéncia pode ser acompanhada de manifestagdes fisicas e
afetivas como o choro e expressdes no rosto, sentimento de angustia mental, medo ou
culpa e desconexdo com o outro. Ou seja, o sofrimento implica a atribuicdo de um
significado intensamente negativo (Rodgers & Cowles, 1997) e um constante conflito
interior, Self-conflict (Cassel, 1991). De facto, Sacks e Nelson (2007) num estudo
aplicando o método Grounded Theory, com 18 participantes doentes cronicos, afirmam
que o significado esta estritamente vinculado ao sofrimento. Ou seja, 0 sofrimento surge
entdo com a perda da capacidade que o individuo tem de realizar os seus objectivos,
(objectivos mais profundos/espirituais ou projecto de vida). Alegoricamente, podemos
entender que o sofrimento se expressa quando ocorre a derrota de intencdes pessoais.

O sofrimento aparece de forma inesperada, por vezes sem conhecimento quanto
a sua origem (Cassel, 1991). Rodgers e Cowles (1997) acrescentam ainda, que a
presenca de um sentimento de perda é um critério fundamental que caracteriza esta
experiéncia. Parece-se assim tornar-se pertinente o pressuposto de Paldrén (2004) que
evidencia que a experiéncia de sofrimento trata-se de uma adaptagdo ndo evolutiva a
realidade.

Relativamente as diversas dimensdes constituintes do sofrimento salvaguarda-se
que o sofrimento é descrito como um constructo holistico, composto por varias
dimensGes inter e intra pessoais (Barus, 2003; Kahn & Steeves, 1995; Monin & Schulz,
2009: Pessini, 2002). Assim, este construto envolve componentes fisicas, cognitivas,
afetivas, sociais e espirituais. A este proposito, segundo Charmaz (2008), apresentam-se
quatro razdes para o0 surgimento da experiéncia de sofrimento em doentes com
diagnosticos variados, sdo elas: i) uma vida restrita, ii) isolamento social, iii) a
descrenga pessoal, ou seja, desacreditacdo e por ultimo iv) a percepcdo de sobrecarga
que provocam nos outros. Nesta ordem, Cassel (1991) acrescenta que o sofrimento é um
estado especifico que envolve, genericamente, a ameacga ou interrupcao da integridade

da pessoa, ressaltando os seguintes aspectos envolvidos: i) algum sintoma, ii) um



processo que representa uma ameaca derivado do medo, iii) significado do sintoma ou
da ameaca, iv) preocupacdo sobre o futuro, v) perda de controlo da situacgéo, iv) perda
de capacidade de realizacdo de objectivos e vi) sentimento de distress. Também Schulz
e colaboradores (2010), com o objectivo de compilar um conjunto abrangente de itens
ndo-sobrepostos que captura-se as principais caracteristicas dos diversos dominios do
sofrimento, desenvolveram trés escalas que avaliam precisamente os trés dominios que
eles consideram como forma de sofrimento, sdo eles: o sofrimento fisico, psicolégico e
existencial, segundo os autores a escala pode ser utilizada tanto como medida da
experiéncia como medida de percepcao.

Recentemente, Schulz e colaboradores (2007) operacionalizam o conceito
adoptando um modelo conceptual Model of perceived suffering, caregivers compassion,
and their relation to caregivers helping and health onde se apresenta o sofrimento como
sendo constituido por 3 partes: i) sintomas e sinais fisicos onde se evidenciam dor,
desconforto, nauseas, dificuldades de respiracdo, perda de apetite e fragilidade; ii)
manifestaces psicoldgicas que contém depressdo, ansiedade e medo; iii) manifestacGes
existenciais/espirituais como o desespero, a desesperanca e o bem-estar espiritual. Deste
modo, e como afirmam Doron e Parot (2001), o sofrimento pode ser avaliado atraves de
critérios objectivos, considerando o estado de saude, a fisiologia e o comportamento.
Assim, a fragmentacdo do constructo por dimensdes € pertinente e corrobora o conjunto
de critérios que tém sido determinantes para caracterizar a experiéncia de sofrimento.
N&do obstante as visbes do sofrimento como um construto complexo e pessoal, a
vivéncia de sentimentos e sensagdes como caracteristicas comuns no ser humano frente
a esta experiéncia leva varios autores (Buchi & Sensky, 1998; Mcintyre & Gameiro,
1999) a defenderem que o sofrimento deve ser medido através de uma dimensao
unidimensional. Assim, o sofrimento pode ser medido, considerando que, esta medida é
a chave para determinar as causas e consequéncias do sofrimento, o que permitira a
criacdo de intervencOes eficazes para o alivio do mesmo (Bayés,1998; Cassel, 1999;
Schul et al., 2008, Sensky, 2010).

A experiéncia de sofrimento pode acarretar diversas consequéncias. Os
individuos que vivenciam esta experiéncia podem ser considerados como estando em
risco de perder a sua "humanidade”, e tudo o que possa estar relacionado com a sua
dignidade enquanto ser humano (Rodgers & Cowles, 1997). A perda de recursos

pessoais e psicossociais pode ser outra consequéncia (Chapman & Gravin, 1999).



Uma vez que o sofrimento é uma resposta humana sujeita a diferencas
individuais e culturais (Kahn & Steeves, 1986), a singularidade do sofrimento é uma
propriedade que caracteriza a experiéncia do mesmo, ja que as causas do sofrimento
podem variar de pessoa para pessoa. Por outras palavras, o que provoca estados de
sofrimento a uma pessoa pode ndo provocar a outra (Cassel, 1999).

A procura pela definicdo do sofrimento tem sido constante. Contudo, a natureza
individual e subjetiva do sofrimento contribui para uma natureza global e complexa do
préprio conceito (Rodgers & Cowles, 1997). Dada a natureza individual do sofrimento,
¢ importante conhecer a pessoa para referir a presenca desta experiéncia. Porque o
sofrimento € individual em termos de origem e expressao, torna-se pertinente conhecer
0 porqué e como alguém sofre. Embora um conhecimento total da pessoa pareca
impossivel, e o sofrimento seja uma experiéncia individual, é possivel reconhecer o
sofrimento nos outros, através das varias dimensdes inter e intrapessoais, e ajuda-los no
alivio do distress, sem nunca entrar na experiéncia do outro (Cassel, 1991).

De uma forma geral, todos os dados apresentados indicam que o sofrimento
perdura até que a sensacdo de ameaca de desintegracdo do Self desapareca, ou até que a
integridade da pessoa possa ser restaurada (Cassel, 1991). A compreensdo final de que a
origem, a expressdo e os efeitos intra pessoais do sofrimento, séo diferentes das
abordagens da dor e do stress (Schulz et al., 2010). Considerando que o sofrimento é
uma propriedade de toda a pessoa, Sensky (2010) sugere que este fendmeno nédo se pode

reduzir a uma parte da pessoa.
2.2 - Sofrimento na esquizofrenia

Na Optica do tratamento de pessoas em qualquer que seja a doenga, 0 ponto
principal é aceder e entender o impacto da doenga no individuo, em termos fisicos,
psicologicos e sociais (Buchi et al., 1998). De realcar que o sofrimento por doenca ou
ndo e como apresentado anteriormente, tem consequéncias nos individuos e apresenta
caracteristicas comuns a génese da esquizofrenia.

Na esquizofrenia por exemplo, uma componente comum, que relaciona o
sofrimento com esta patologia, é a perda de controlo. Esta experiéncia caracteristica do
sofrimento (Bayeés, 1998a,1998b; Cassel, 1991; Chapman & Gravin, 1999; Mclntyre,
1995; Pessini, 2002; Schulz et al., 2010) é também propria da esquizofrenia, isto &, esta

patologia apresenta na sua genese, e caracteriza-se segundo o modelo de Christopher D.



Frith (Braconnier et al., 2007) pela presen¢a de défices do “Self-monitoring” que
abrange o controlo de accdo, capacidade de destringca entre a origem de uma acgéo e
uma intencdo de accdo e a tomada de consciéncia das intengdes dos outros.

Weiner (1995) refere que experiéncias de vida stressantes favorecem a
emergéncia da doenca em pessoas que sao vulneraveis a esquizofrenia, sendo que esta
patologia se encontra justificada pela presenca de sintomas positivos, negativos e
desorganizados, que geram distress por si s e que interferem no funcionamento social
destas pessoas quer a curto quer a longo prazo (Mueser et al., 1991; Glynn, 1998; cit. in
Kern, Glynn, Horan, & Marder, 2009). Ora, Cassel (1999), pioneiro no estudo da
experiéncia do sofrimento, aponta que embora o diagndstico de sofrimento ndo seja
facil, o primeiro passo é suspeitar, no caso de doencas graves, da possibilidade de
existéncia de sintomas de distress. Deste modo, entende-se que existe uma grande
probabilidade de encontrar sintomas de distress, associados a experiéncia de sofrimento,
diante de doengas cronicas graves como é o caso da esquizofrenia. E neste sentido que
Kern (et al., 2009) refere que os sintomas da esquizofrenia podem provocar distress
nestes doentes influenciando deste modo as suas fungdes sociais.

Outros autores apontam diferentes associacfes entre o sofrimento e a
esquizofrenia. Segundo Charmaz (2008), o surgimento da experiéncia do sofrimento
esta relacionada com o isolamento social. Curiosamente, como outros autores,
Shirakawa (2000) refere que também na esquizofrenia subsiste o isolamento social,
defendendo que as terapéuticas devem ser dirigidas com um objectivo precisamente de
diminuir esse isolamento. As alucinagdes e delirios sdo promotores de baixos niveis de
contacto social e segundo Kern e colaboradores (2009) as consequéncias podem ser ao
nivel interpessoal ou nas actividades diérias.

Por ultimo, se avaliarmos a génese e desenvolvimento desta patologia nas mais
diversas correntes psicoldgicas, concluimos que a doenca, de cariz cronico, apresenta
um défice ao nivel da integracdo do eu (self). Uma vez que, a experiéncia de sofrimento
se caracteriza, segundo Cassel (1999), por um estado especifico de distress que ocorre
quando a integridade de uma pessoa (Self) € ameacada, e de que esta Ultima, é também
uma caracteristica da esquizofrenia, ou seja, ha uma perda da unidade da pessoa no que
diz respeito ao pensamento, a efectividade, a comunicacdo e ao comportamento
(Pedinielli & Gimenez, 2006), entdo os doentes com diagnostico de esquizofrenia
apresentam caracteristicas de estados de sofrimento definidos por varios autores.

Sendo que o sofrimento nasce da inadaptacéo a realidade (Paldron, 2004), e que



0 doente com esquizofrenia vive a angustia iminente de desintegracdo do Self (Laing,
1982; Santos, 2005, cit in Vieira, 2005), surge entdo a questdo de se o sofrimento sera
ou ndo uma constante na esquizofrenia, ainda que o empowerment psicologico e
aquisicdo de habilidades e competéncias das pessoas com esta patologia se elevem. Em
concordancia, Wittmann e colaboradores (2009) defendem que a perda de autonomia é
uma caracteristica do sofrimento.

Ainda que restem algumas davidas quanto a definicdo do sofrimento, a
operacionalizacdo do conceito tem sido estudada por varios autores. Esta dicotomia
entre a dimensdo objectiva e subjectiva do sofrimento tem vindo a ser atenuada, uma
vez que nas Ultimas décadas o pensamento clinico tem recorrido as dimensdes
objectivas e subjectivas como formas de actuagao que se complementam (Cassel, 1999).

Assim sendo, porqué avaliar o sofrimento? Esta € uma experiéncia que afecta
todo o ser humano, todos ja experienciaram alguma vez na vida o sofrimento. Segundo
Schulz e colaboradores (2010), saber de que forma e quanto uma pessoa esta a sofrer é
um requisito para aborda-la de forma adequada. Os profissionais de salde tém-se
interessado desde h& muito por avaliar e abordar o sofrimento dos pacientes.

Apesar da defini¢do do conceito de sofrimento ser identificada através de varios
autores como uma experiéncia devastadora e de extrema complexidade, é necessaria
uma investigacdo sistematica, focada no sofrimento como percebido por quem o
experiencia (Rodgers & Cowles, 1997). Estudar o papel singular do sofrimento é
importante porque nos ajuda a compreender a natureza reciproca de salde e bem-estar
(Schulz et al., 2009). Ninguém discorda da ideia de que o sofrimento € definitivamente
uma caracteristica da existéncia humana (Schulz et al., 2007). Ora, partindo deste
pressuposto é importante que as intervengbes psicoldgicas tenham como principal
objectivo o alivio do sofrimento da pessoa antes da doenca.

Para Barus (2003) a procura de um diagndéstico e de um progndstico, e depois
de um tratamento com médicos e especialistas, deve ser entendida como a tentativa de
reinscrever o sofrimento numa sequéncia que forneca uma dinamica operatéria do
sentido (direcdo da acédo, objetivos). Mas isso, sem, no entanto, atribuir ao sofrimento
um outro sentido que puramente mecanicista, quase material e préatico.

Assim, compreende-se que o principal risco ao negligenciar a distingdo entre a
dor e o sofrimento no contexto clinico pode resultar em tratamentos centrados nos
sintomas fisicos ao invés da pessoa que possui a doenca. Charmaz (2008) postula que

uma visdo estreita e “medicalizada” do sofrimento, em que se define apenas como dor



fisica, ignora ou minimiza o significado mais amplo da experiéncia do sofrimento.

Em suma, com base na investigagéo, entende-se que como refere Sobral (2006),
os profissionais de salde s6 poderdo ajudar, de forma eficaz, os seus utentes, se
compreenderem melhor esta experiéncia, ou seja, como sofrem e o que os faz sofrer.
Uma vez que é a partir deste conhecimento que se torna possivel planear os cuidados de
forma a diminuir o sofrimento, o seu alivio é crucial (Cassel, 1999) e deve ser
considerado na sua dimens&o fisica e psicoldgica (Pessini, 2002). Contudo, para que isto
aconteca € importante que, num primeiro momento, o sofrimento seja reconhecido e
diagnosticado considerando-0 como uma componente a tratar.

Neste sentido, no proximo capitulo serd abordada a reabilitacdo psicossocial em
doentes institucionalizados e 0 aumento do empowerment psicoldgico de doentes com
diagnostico de esquizofrenia. A desinstitucionalizacdo, um objetivo da Organizagédo
Mundial de Saude (OMS) de doentes institucionalizados, pretende que estes individuos
adquiram independéncia e autonomia para uma vida em sociedade e com objectivo de

aumentar a qualidade de vida, mas seré isto sinénimo de menos sofrimento?



Capitulo 111

- Reabilitacao Psicossocial



3.1 - Desinstitucionalizacdo e Reabilitacio Psicossocial na Esquizofrenia

Como apresentado nos capitulos anteriores, a esquizofrenia é caracterizada, de
uma forma geral, pela perda de capacidade de funcionamento diario adequado seja a
nivel social, cognitivo ou afectivo (Farriols et al., 2006). Em conformidade, Marques,
Queir6s e Rocha (2006) referem que esta € uma patologia que se caracteriza por
sintomatologia especifica e por alteragdes a varios niveis e dimensdes que afectam de
forma transversal, todas as areas de funcionamento dos individuos, comprometendo a
sua qualidade de vida. Inumeros tratamentos farmacoldgicos tém sido desenvolvidos e
aplicados ao longo dos anos com o objectivo de controlar alguma sintomatologia como
as alucinacBes e os delirios nos doentes com esta patologia. Embora, resultados
positivos tenham sido evidenciados a nivel medicamentoso, o tratamento farmacoldgico
por si s6 ndo é suficiente para um ajustamento adaptativo (Kern et al., 2009), isto é,
isoladamente este tratamento ndo permite a reabilitacdo dos pacientes na comunidade
(Scherer & Scherer, 2001). Compreende-se deste modo, que para que estes doentes
alcancem a independéncia ndo basta o tratamento farmacoldgico, por isso tornou-se
pertinente potenciar alternativas de reabilitacdo psicossocial (Florit-Robles, 2006).
Neste sentido, a acdo combinada do tratamento farmacoldgico e das intervencdes
psicossociais de reabilitacdo, parece ser a melhor solucdo, para o0s doentes
institucionalizados com doencas mentais graves (Cardoso, 2008; Liden, Pyrkrosch &
Hundemer, 2008) considerando assim, que a intervencdo nas doencas mentais graves e
crénicas, como é o caso da esquizofrenia, ndo pode ser entendida de outro modo que
nédo de forma integral (Florit-Robles, 2006).

As politicas de desinstitucionalizacdo comecaram em meados de 1970 (Sheth,
2009). Desde a promulgacdo da Lei de Bases da Satde Mental — Lei n°® 2118/63, de 3 de
Abril de 1963, torna-se evidente a crescente tentativa de desinstitucionalizacdo e
inser¢do na comunidade de pacientes com doengas mentais graves, especificamente com
esquizofrenia, tornando pertinente o trabalho de reabilitacdo psicossocial (Alto
Comissariado da Salde, 2008). Apesar de ser um processo mundial, a
desinstitucionalizagé@o psiquiatrica foi diferente nas varias partes do mundo (Stubnya et
al., 2010). Portugal foi um dos primeiros paises europeus a adaptar a lei nacional
de1963 (Alto Comissariado da Saude, 2008) que previa, entre outros objectivos, tratar
o0s pacientes com doenca mental na comunidade (Sheth, 2009). O modelo portugués em

implementacdo assenta no tipo de residencial transitério, objetivando a progressiva



independéncia e diminui¢do da supervisdo de doentes institucionalizados (Guterres in
Ornelas, 2005). Contudo, nem todos os dominios estdo em pleno funcionamento no
nosso pais. Apesar do esforco de desinstitucionalizacdo e, sobretudo, de néo
institucionalizacdo, em Portugal, a implementacdo destas medidas tem sido lenta, uma
vez que estamos ainda num processo de cria¢do de redes comunitarias de apoio (Heitor
in Ornelas, 2005). Além de que, a aplicagdo das estratégias de reabilitacdo através do
treino e outras formas de terapia estdo limitadas pelos recursos disponiveis (Hert,
Detraux & Peuskens, 2010). Neste sentido, Teixeira (2008) exemplifica referindo que as
barreiras a integracdo socioprofissional das pessoas com doenca mental severa,
nomeadamente, esquizofrenia, incluem, entre outras, os efeitos da propria doenca, 0
estigma e discriminacdo, a falta de servigos clinicos e vocacionais apropriados, 0s
desincentivos ao trabalho causados por politicas governamentais, o nivel de pobreza e
as elevadas taxas de desemprego a nivel geral. Através da desinstitucionalizacdo os
hospitais psiquiatricos adquirem uma nova fungédo, ou seja, 0 que anteriormente tinha a
funcéo de residéncia, actualmente prevé o tratamento activo e de reabilitacdo, sendo que
em estruturas de internamento psiquiatrico o apoio deve ser mais cuidado promovendo
um ambiente acolhedor (Cardoso, 2008). Neste sentido, 0s pressupostos de
desinstitucionalizagdo compreendem, sobretudo, uma assisténcia orientada na nogéo de
existéncia de sofrimento do paciente e a sua relacdo com a sociedade (Jorge, 2006) e
isto proporciona-nos uma Visdo biopsicossocial das doencas mentais graves (Teixeira,
2008).

Segundo Teixeira (2008) este paradigma da desinstitucionalizagcdo tornou
possivel a criacdo de diversos programas de reabilitacdo que desmistificaram algumas
falsas concepcbes no que respeita a capacidade de trabalho dos doentes com
esquizofrenia. A reabilitacdo  psicossocial € portanto, uma resposta a
desinstitucionalizagdo, trata-se de uma forma de melhoria no funcionamento dos
pacientes cronicos para sairem dos hospitais e para viverem em comunidade (Aldaz &
Vazquez, 1996). Porém, para estes autores, a desinstitucionalizacdo é muito mais do que
um conjunto de técnicas com uma meta, trata-se de uma filosofia, uma forma de
considerar os problemas psicoldgicos e sociais de pessoas com patologias psiquiatricas
cronicas e que vai sendo efectuado de forma gradual. Esta abordagem prevé o
desenvolvimento de papéis e da capacidade de suporte necessaria para uma vida
autonoma por parte dos utentes institucionalizados e para que estes aprendam a

trabalhar em sociedade (Scherer & Scherer, 2001). Deste modo, o desafio da



reabilitacdo é de desenvolver apoios a longo prazo, que promovam o funcionamento
social destes doentes, tendo em vista a sua recuperagéo e auto-suficiéncia a longo prazo
(Simpson & Zambuko, 2011). Segundo a Organiza¢do Mundial de Saude (WHO, 2005),
a reabilitacdo representa uma alternativa aos hospitais psiquiatricos, prestando cuidado a
doentes com graves disturbios mentais ao nivel medicamentoso, apoio psicolégico e
actividades de reabilitacdo, tendo em consideracdo as necessidades da pessoa e 0
contexto em que € promovida a reabilitacdo, ou seja, em contexto comunitario ou
hospitalar. Em conformidade, Cardoso (2008) acrescenta que este € um processo que
visa 0 alcance e manutencdo, por parte destes doentes, das competéncias fisicas,
sensoriais, intelectuais, psicolégicas e sociais a niveis funcionais. Segundo Anthony e
Liberman (1986) a reabilitagdo permite-lhes viver em sociedade de modo funcional,
uma vez que a maioria das pessoas com doenca mental, especificamente no caso da
esquizofrenia, precisam de aprender e reaprender competéncias sociais e pessoais de
forma a sobreviver na comunidade, sendo esta aprendizagem desenvolvida através do
treino. Trata-se de uma forma de fornecer as ferramentas que estes doentes precisam
para alcancar a sua independéncia e autodeterminacédo. Para Allen (2010) a reabilitacao
psicossocial é o tipo de tratamento mais eficaz para pessoas com doenca mental de
forma a facilitar a mudanca e a recuperacdo, centrando-se na pessoa ao invés da doenca.
Por isso, 0 ponto central da reabilitacdo é o ensino de competéncias para um adequado
funcionamento em sociedade, de formacdo profissional, educacional e familiar com o
minimo de supervisdo dos profissionais (Barton, 1999; Sheth, 2005). Com isto,
pretende-se compensar ou eliminar os défices funcionais, as barreiras interpessoais e
ambientais de forma a restaurar uma vida independente de socializacédo e gestdo da vida
afectiva (Pillai et al., 2010), além de promover mudancas no contexto e em todas as
areas relevantes para o paciente (medicacdo, familiar, gestdo do dinheiro, alojamento,
entre outras.) (Anthony & Liberman, 1986). Deste modo, a reabilitacdo préve um
impacto positivo nas queixas, sinais, sintomas, incapacidades e disfuncionalidades dos
portadores de patologia (Cardoso, 2008).

De realcar que este € um processo diferente dos cuidados tradicionais nos
regimes de cuidados de evolucdo prolongada (crénicos) ou agudos, sendo que, este
ultimo centra-se no controlo dos sintomas e nas formas tradicionais de tratamento
farmacologico e de psicoterapia (Simpson & Zambuko, 2011). Para Simpson e
Zambuko (2011), a reabilitacdo psicossocial ndo deixa de parte estes aspectos, porém

adiciona estratégias que promovem a interaccao social e que servem de impulsionadores



para uma vida independente e de incentivo ao desempenho profissional.

Trata-se de um processo complexo e que para Barton (1999) se classifica em
quatro dominios: 1) treino de competéncias, que concerne a construcdo sistematica
através de intervencdes psicoeducacionais e cognitivo-comportamentais; 2) maior apoio
dos pares e menos dos profissionais; 3) recurso a servicos profissionais, isto €, torna-se
pertinente que exista na comunidade empresas que apoiem e que estejam disponiveis
para que estas pessoas recuperem a actividade profissional; 4) servigos na comunidade
de desenvolvimento de recursos em termos de infra-estruturas. No entanto, e apesar das
intervencdes de reabilitacdo psicossocial terem demonstrado grandes resultados nos
servicos de saude mental, estes ndo devem focalizar-se nos tratamentos de base
institucional considerando que ha outros recursos fundamentais nesse processo, como a
comunidade e a familia (Teixeira, 2008).

Nos nossos dias a importancia da reabilitacdo para os pacientes com doenca
mental grave ja é reconhecida (Bartels & Pratt, 2009; Hert, Detraux & Peuskens, 2010).
Ryu e colaboradores (2006) desenvolveram um estudo longitudinal, durante o periodo
de dois anos, em que participaram 78 pacientes com diagndstico de esquizofrenia. Da
sua pesquisa, os autores concluiram que 60 dos 78 participantes apresentaram melhoras
significativas ao nivel da sintomatologia e do funcionamento social. E ainda, que a
reabilitacdo psicossocial permitiu, especificamente, melhorar as competéncias sociais de
fala e higiene pessoal, isto €, 0 comportamento dos utentes de uma forma geral e apenas
no periodo de reabilitacdo de dois anos. Importa referir que o processo de reabilitacdo
psicossocial nem sempre foi entendido como um sistema que facilita a melhora e
reestruturagdo da autonomia e das funcdes dos doentes na comunidade, isto &,
inicialmente este processo era entendido como um retorno ao estado anterior ou a
normalidade por parte dos utentes (Jorge et al., 2006). Porém, Anthony e Liberman
(1986) alertam que apesar dos programas de reabilitacdo melhorarem a qualidade de
vida destes doentes e aumentarem a capacidade para uma vida em sociedade, raramente
se verifica o retorno integral ao funcionamento psicossocial de pessoas com doencas
mentais cronicas.

Outro estudo foi desenvolvido por Styliadis, Pantelidou e Chondros (2008), com
0 objectivo de avaliar os processos de reabilitacdo e funcionamento social em doentes
institucionalizados. Os autores, concluiram que este processo teve impacto positivo em
varios dominios de funcionamento social no caso de doentes que viveram grande parte

da sua vida no contexto de hospital psiquiatrico. Neste sentido, é possivel promover a



autonomia o ajustamento psicossocial, qualidade de vida e melhorar o desempenho
pessoal mesmo em contextos com alguma limitacdo como é o caso dos hospitais
psiquiatricos (Anthony & Liberman, 1986). Ou seja, a reabilitacdo psicossocial, € uma
modalidade que tem vindo a mostrar resultados bastante positivos no tratamento de
doentes mentais cronicos, apresentando melhoras na socializacdo, nos relacionamentos
grupais e na aceitacdo da doenca (Scherer & Scherer, 2001). E apesar das vantagens dos
programas de reabilitacdo psicossocial a sua avaliagdo € ainda limitada (Armstrong et
al., 2010).

Vaérios programas e modelos tém sido desenvolvidos com o objectivo de explicar
de forma integrativa, ao mesmo tempo que de desenvolver metodologias de tratamento
para a esquizofrenia. O Integrated Psychological Therapy (IPT) é um exemplo, trata-se
de um programa que integra estratégias de remediacdo cognitiva e reabilitacdo
psicossocial para pacientes com esquizofrenia e que tem vindo mostrar efeitos positivos
nos pacientes portadores desta doenca (Roder et al., 2006).

Torna-se evidente a concordancia entre varios autores quanto a eficcia da
reabilitacdo, no entanto, existe ainda uma proporcdo substancial de pacientes sem

acesso aos processos/servicos de reabilitacdo (Hert, Detraux & Peuskens, 2010).

3.2 - Tipos de treino de Reabilitacéo psicossocial

O controlo da sintomatologia, a prevencgdo das recaidas e a gestdo do stress sao
alguns dos aspectos da reabilitacdo, que deve ser iniciada apenas quando a
sintomatologia esta estabilizada (Hert, Detraux & Peuskens, 2010).

A reabilitacdo psicossocial compreende diferentes valéncias, como a
reabilitacdo profissional (que concerne a formacdo profissional, emprego apoiado e
emprego protegido) e a reabilitacdo residencial (que se caracteriza pelo treino de
actividades de vida diaria, relacbes de grupo, gestdo do dinheiro e do orcamento
doméstico, reabilitacdo cognitiva e psicoeducacdo) (Lopez & Laviana, 2007; Teixeira,
2008), sendo que todas elas sdo trabalhadas atendendo a condicdo do utente. De realcar
que as dimensdes que sdo treinadas permitem ao doente um aumento da qualidade de
vida e maior controlo sobre a doenca (Bartels & Pratt, 2009; Farriols et al., 2006;
Granholm et al., 2005).

Além da abrangéncia de trés pontos da vida dos utentes, como casa, trabalho e

lazer (Jorge et al., 2006), as intervencdes de ordem psicossocial incluem um enorme



leque de tratamentos ao nivel grupal, familiar e individual das quais: terapia familiar,
psicoeducativa, psicoterapia de orientagdo dindmica, terapias  cognitivo-
comportamentais e a psicoeducacgédo dos pacientes (Farriols et al., 2006). Importa referir
que existem componentes essenciais das técnicas de reabilitacdo na comunidade, tais
como, a insercdo numa equipa de reabilitacdo no contexto hospitalar, a necessidade de
atender as capacidades funcionais e adaptativas dos doentes, tratamento
psicofarmacologico, treino de papéis sociais, reintegracdo ocupacional, suporte familiar
e comunitario (Correa, Ingala & Justo, 1987; Palmer & Anthony, 1995; cit. in Scherer
& Scherer, 2001).

Expomos em seguida, resumidamente, alguns dos treinos mais comuns nos
programas de reabilitagcdo psicossocial.

Como programas terapéuticos mais utilizadas no campo da saude mental, e
especificamente na esquizofrenia, evidencia-se o Treino de Competéncias Sociais - THS
como técnicas de treino assertivo, no sentido de tratamento dos problemas psicoldgicos,
melhoria da afectividade interpessoal e melhoria geral na qualidade de vida (Caballo,
2003). Através do THS, sdo ensinados comportamentos especificos, que serdo
praticados e integrados no repertorio comportamental do individuo. Especificamente,
desenvolvem-se procedimentos como as instrucdes, a modulacdo, o ensaio de
comportamento, a retroalimentacdo e o reforco. Em conformidade, Kern e
colaboradores (2009) referem que investigacBes recentes apontam que os THS afectam
um importante nimero de dimensbes em pessoas com diagndstico de esquizofrenia,
melhorando, deste modo, as suas competéncias de interac¢édo social.

Um tipo de estratégia constituinte do processo de reabilitacdo psicossocial
concerne a psicoeducacdo, estes programas visam melhorar a compreensdo da doenca
pelos portadores de patologia de forma a melhorar o comportamento e atitude face a
doenca. Neste processo, o doente adquire um papel ativo no tratamento da sua doenca,
uma vez que este contexto fornece informacao as pessoas doentes sobre a sua patologia
(Cardoso, 2008). Trata-se de um processo de educacdo do paciente sobre a sua patologia
e tipos de tratamento, seja farmacoldgico ou de reabilitacdo (Young et al.,2000).

Relativamente a educacdo das capacidades basicas de vida, esta é também parte
dos programas de reabilitacdo psicossocial. Aqui, os doentes desenvolvem o treino do
cuidado e higiene pessoal, o treino das tarefas domésticas, o treino de compra e
confeccdo de alimentos, uso e administracdo de dinheiro e da medicagéo e utilizagdo das

redes de comunicacao e relagOes interpessoais (Farriols et al., 2006).



Com a terapia ocupacional pretende-se manter os utentes ocupados atraves da
arte do artesanato ou outras actividades, funcionando também como meio de tratamento
(\Valladares et al., 2003).

De salientar que varios autores como, por exemplo, Bartels e Partt (2009)
acrescentam que as intervencGes de reabilitacio podem ainda incluir reabilitacdo
vocacional e remediacdo cognitiva nos utentes, atendendo as suas necessidades e

sobretudo a disponibilidade das redes sociais e familiares de apoio.
3.3 - Empowerment Psicologico

Ao longo da historia a ideia de que as pessoas com doenca mental grave tinham
baixo emporwerment (Carling, 1995: Goffman, 1961, cit in Linhorst et al., 2002) foi
sendo abandonada a medida que novas metodologias de intervencdo foram surgindo e
apresentando resultados positivos. O aparecimento de novos tratamentos para a
esquizofrenia, promovem um progndstico mais positivo para estes doentes (Liberman &
Kopelowiez, 2005). Nesta ordem, nos nossos dias 0 emporwerment ainda é um conceito
em desenvolvimento, é considerado um ingrediente chave no processo de reabilitacdo
de pessoas com doenca mental (Heitor in Ornelas, 2005).

Staples (1990; cit in Linhorst et al., 2002) define o emporwerment como um
processo continuo de desenvolvimento, envolvendo varias mudancas em grupo ou
individualmente, que segundo Valladares e colaboradores (2003) pode ser promovido
pelas oficinas terapéuticas de terapia ocupacional. Em conformidade Carvalho (2004, cit
in Almeida, Dimenstein & Severo, 2010) identifica dois sentidos de emporwerment. Isto
é, o emporwerment psicolégico e comunitario, o primeiro prevé o aumento da auto-
estima, mudancas nos comportamentos ndo saudaveis, tendo por base praticas
educativas e responsabilidade pessoal. O emporwerment comunitario compreende a
participacao ativa nos processos decisorios, atuacdo em salde e mesmo no planeamento
e decisdes politicas.

Considera-se que o empowerment € caracterizado pelas principais dimensdes
psicologicas (tais como autonomia, independéncia, autodeterminacdo, eficicia e a
competéncia, (Spreitzer e tal., s/d; cit in Siegall & Gardner, 2000) preconizadas como
sendo as mais eficazes na intervencdo na esquizofrenia.

Assim, os programas de reabilitacdo psicossocial que tem vindo a ser

desenvolvidos, surgem para promover, ndo apenas a saude individual, mas também o



empowerment, de forma a que estes doentes tenham um papel ativo, tomem decisdes e
facam escolhas pensando no futuro (Yamada & Brekke, 2008). Ou seja, é fundamental
promover o empowerment dos doentes durante o periodo de hospitalizacdo de forma a
facilitar a participacdo em actividades por parte dos proprios doentes para aumentar a
sua autonomia (Cardoso, 2008) e isto € feito através da reabilitacdo psicossocial.

Contudo, importa referir que h& condi¢fes necessarias para que pacientes com
doenca mental grave tenham emporwerment, seja a nivel psicolégico ou organizacional,
isto é, os doentes precisam de estar psiquiatricamente estabilizados e possuir capacidade
de escolha (Linhorst et al., 2002).

3.4 - Esquizofrenia, Sofrimento e Reabilitacéo

As pessoas com doengas mentais graves Sdo seres humanos que nao
experienciam a sua doenga num vacuo psicologico ou social (Teixeira, 2008). Porém “o
doente mental sofre mais pela desvalorizagdo como pessoa do que pela doenga em si”
(Jorge et al., 2006 p.738).

De referir que em muitos estudos tem sido evidenciado que a manutencdo de
contacto e lacos familiares é um factor protector em doengas graves como a
esquizofrenia. As intervencgdes psicossociais podem ajudar principalmente a diminuir as
dificuldades sociais e ocupacionais destes doentes, segundo Santos e Capocci (2003), o
apoio e contacto familiar € de melhor progndstico para os doentes com diagnostico de
esquizofrenia, uma vez que aumenta 0 acompanhamento e atencdo que
consequentemente diminui o conflito afectivo. Neste sentido entendesse que o doente
com diagndstico de esquizofrenia parece beneficiar quando ha convivio familiar e ndo
apenas um tratamento medicamentoso

Tal como o aumento do contacto familiar, as intervengdes psicologicas tém
como objectivo beneficiar os doentes através do aumento da capacidade funcional do
individuo e potenciar o processo de adaptacdo ao meio ou diminuir os efeitos da doenca.
Assim, a reabilitacdo é entendida como um campo legitimo e credivel na préatica da
educacdo e investigagdo e como complemento para 0s tratamentos ja existentes
(Anthony & Liberman, 1986). Em particular na esquizofrenia, estas intervencgdes
exigem uma combinacdo de psicoeducacdo, gestdo atenta da medicagéo, reabilitacdo e
terapia de apoio, com o objectivo de ajudar o individuo a melhorar o seu desempenho

nas actividades da vida diéria e a adquirir maiores aptiddes sociais de modo a aumentar



0 empowerment psicolégico do mesmo (Frances & Ross, 2004). Neste sentido esperar-
se-ia que os niveis de sofrimento na esquizofrenia diminuissem quando estes sdo
sujeitos, com sucesso, as intervencdes psicoldgicas. Porém, se avaliarmos a genese e
desenvolvimento da esquizofrenia nas mais diversas correntes psicoldgicas, concluimos
que a doenga, de cariz crénico, apresenta um défice ao nivel da integracdo do eu (self).
Uma vez que, como apresentado, a experiéncia de sofrimento se caracteriza segundo
Cassel (1999) por um estado especifico de distress que ocorre quando a integridade de
uma pessoa (Self) é ameacada, questionamos, deste modo, se o0s doentes com
esquizofrenia com niveis elevados de empowerment diminuem 0s seus niveis de
sofrimento. Pedinielli e Gimenez (2006) apontam a dissociacdo, caracteristica da
esquizofrenia, como uma perda da unidade da pessoa no que diz respeito ao
pensamento, a efectividade, a comunicagdo e ao comportamento. Moskowitz, Schéfer e
Dorahy (2008), referem que a esquizofrenia representa o Unico tipo de patologia do Ego
ou Self, e acrescentam que a fragmentacdo do Eu de um ponto de vista extremo pode ser
considerada uma destruicao do Ego.

Em suma, se como refere Lepargeur (s/d; cit. in Pessini, 2002) o sofrimento é
sinénimo de qualidade de vida diminuida e se em qualquer que seja a intervencdo de
ordem psicossocial o objectivo é aumentar a autonomia dos doentes com esquizofrenia,
aumentando a sua qualidade de vida e o empowerment (Farriols et al., 2006), serd a
reabilitacdo um processo suficiente para aliviar o sofrimento dos utentes, considerando

gue na génese da esquizofrenia estdo componentes que caracterizam o sofrimento?



Capitulo IV

- Investigac&o empirica



4- Metodologia

Neste capitulo apresentamos o desenho do estudo que inclui o objectivo geral e
objectivos especificos, hipdteses a testar e a sua fundamentacdo. Posteriormente, sdo
apresentadas as varidveis do estudo, o procedimento de recolha de dados, os
instrumentos de avaliacdo utilizados com referéncia as versdes originais e as
caracteristicas psicométricas das versdes adaptadas a populacdo portuguesa e 0s
procedimentos estatisticos de analise dos dados.

Trata-se de um estudo correlacional, em que ndo ha manipulacdo de variaveis, e
0 desenho do estudo é portanto descritivo-correlacional com uma analise transversal e

avaliacdo dos dados em SPSS-17.
4.1 — Caracterizacdo da Amostra

A amostra foi constituida por 50 doentes internados com diagnostico de
esquizofrenia divididos em dois grupos. Ambos os grupos foram constituidos por 25
doentes com diagnostico de esquizofrenia, do sexo masculino em cada grupo, e com
idades compreendidas entre os 40 e os 81 anos de idade, com potenciais indices de
sofrimento, com uma média de 7.708 (sendo os resultados proximos de “0” tradutores
de altos niveis de sofrimento, enquanto que os resultados proximos de “27” traduzem
baixos niveis de sofrimento). Em termos de estado conjugal dos 50 utentes que
participaram no estudo, 68% sdo solteiros, 6% casados, 22% divorciados e 4% Vvilvos.
Quando caracterizado quanto as habilitacdes literéarias, 24% concluiu apenas o ensino
primario, 40% o ensino bésico, 22% concluiu o ensino secundario, 8% possui 0
bacharelato e apenas 6% a licenciatura. De referir que dos 50 utentes com diagnéstico
de esquizofrenia, 66% mantém actividade ocupacional enquando que 34% ndo mantém.
A distincdo entre os grupos foi essencialmente ao nivel do processo de intervencdo uma
vez que um grupo é constituido por utentes em processo reabilitacdo psicossocial e o
outro por utentes sem intervencdo a este nivel, isto €, encontram-se em regime de
internamento mas em unidades de evolu¢do prolongada. Trata-se de uma amostra nao
probabilistica/intencional de tipo homogénea, constituida por utentes do sexo masculino
com diagnostico de esquizofrenia, em regime de internamento com ou sem intervencao
(promocdo do emporwerment). Assim, como critérios de inclusdo foram considerados a
presenca de diagndstico de esquizofrenia, o género masculino, resultado indicativo de

independéncia funcional na escala Barthel (Mahoney & Barthel, 1965 versdo



portuguesa de Araljo e colaboradores, 2007), a auséncia de defices cognitivos, um
rastreio efectuado por meio do Mini Mental State Examination - MSSE (Folstein,
Folstein & McHugh (1975) adaptado & populacdo portuguesa por Guerreiro e
colaboradores, (1994)) e por ultimo, para a inclusédo no grupo de estudo em reabilitacdo
€ necessario que os doentes, com diagnostico de esquizofrenia, em processo de
reabilitacdo psicossocial estejam neste processo pelo menos ha dois anos. Como critério
de exclusdo, e além do ndo preenchimento dos critérios de inclusdo, foi considerada a
presenca de duplo diagndstico (e.g.: esquizofrenia e quadro depressivo ou abuso de
substancias). O quadro 1, exple a caracterizacdo da amostra recolhida atraves do

questionario sécio-demografico.

Quadro 1 — Caracterizacao Socio-demografica da Populacdo do Estudo (N=50)

Variavel N % Média Desvio Padrao
Idade 50 55.10 9.117
Género 50 100 1.00 .000
Grau de Escolaridade 50 100 2.32 1.115
Primario 12 24
Basico 20 40
Secundario 11 22
Bacharelato 4 8
Licenciatura 3 6
Estatuto Conjugal 50 100 1.62 .967
Solteiro 34 68
Casado 3 6
Divorciado 11 22
Vilvo 2 4
Contacto Familiar 50 100 1.52 .814
Mantém 34 68
Raramente mantém 6 12
N&do mantém 10 20
Actividade Ocupacional 50 100 1.34 479
Mantém 33 66

Nao mantém 17 34




Variavel N % Média Desvio Padréao

Anos de Internamento 50 100 2.16 2.044
<5 12 24
>6<10 11 22
>11<15 10 20
>16<20 6 12
>21<25 4 8
>26<30 2 4
>31<35 2 4
>36 3 6
Unidade de Internamento 50 100 1.50 .505
Reabilitacdo 25 50
Crénicos 25 50
Satisfacdo com a Salde 50 100 2.74 .633
Muito ma 1 2
Ma 15 30
Média 30 60
Boa 4 8
Muito Boa 0 0

4.2- Objectivos

O estudo do sofrimento por meios objectivos parece estar ainda num momento
embrionario. Porém, tém sido desenvolvidos alguns instrumentos nesse sentido. O
PRISM ¢é um exemplo disso mesmo, por meio deste instrumento de medida nao-verbal
visual foram avaliados utentes com diagndéstico de esquizofrenia em internamento, com
0 objectivo de identificar os seus niveis de sofrimento e se estes variam em funcdo do
tratamento a que sdo sujeitos (reabilitacdo vs internamento prolongado).

Para o desenvolvimento do estudo foram delineados varios objectivos, quanto ao
objectivo principal delineou-se o seguinte: i) Explorar se os niveis de sofrimento na
esquizofrenia diminuem quando existe emporwerment, isto é, quando esta competéncia
é desenvolvida através da intervencdo de reabilitacdo psicossocial. No que concerne aos
objectivos especificos sdo eles: ii) verificar se existem diferencas significativas nos
niveis de sofrimento entre doentes com esquizofrenia com mais ou menos niveis de
independéncia e autonomia; iii) verificar se os doentes com maior contacto familiar
obtém menores niveis de sofrimento, face aos doentes com menor contacto familiar; e

por ultimo iv) traduzir e aplicar o Pictorial Representation of Iliness and Self-Measure —



PRISM (Bichi e tal.,, 2002) a uma amostra de doentes com o diagndstico de

esquizofrenia.

4.3 — Variaveis do estudo

As variaveis principais apresentadas no estudo séo o sofrimento dos doentes com
diagnostico de esquizofrenia e o processo de reabilitagdo psicossocial. Deste modo, a
associacdo entre o sofrimento dos doentes com diagndstico de esquizofrenia e 0 maior
emporwerment entendem-se da seguinte forma, o sofrimento dos doentes com
diagnéstico de esquizofrenia como varidvel dependente e o tratamento como variavel
independente. As variaveis socio-demograficas incluem: o género, idade, grupos sociais
de apoio, nivel de escolaridade, estado civil, actividade ocupacional, o contacto com
familiares, o tempo de internamento, a satisfacdo com a salde e a crencga religiosa.
Outras variaveis foram controladas no momento da selec¢do da populagdo para o
estudo, como, por exemplo, o insight da doenca e a auséncia de actividade produtiva no
momento da avaliacéo.

A avaliacdo através do MMSE e o indice de Barthel serviu a penas como meio
de controlo de variaveis que poderiam colocar em causa o estudo, como a capacidade
intelectual comprometida e a dependéncia funcional no caso de utentes acamados ou
sem capacidade minima de mobilidade, podendo esta dimensdo fisica ser intensificadora

do indice de sofrimento.

4.4- Hipdteses

Atendendo a reviséo bibliogréafica efectuada e por meio do método hipotético-
dedutivo, para o desenvolvimento do estudo foram delineadas as seguintes hipéteses: i)
N&o se prevéem diferencas estatisticamente significativas para os niveis de sofrimento
entre os dois grupos, (doentes com esquizofrenia que estdo em processo de reabilitacdo
e 0s doentes com esquizofrenia sem reabilitagdo e em internamento prolongado); ii)
Prevé-se uma relacgdo significativa e negativa entre os niveis de sofrimento dos doentes
com esquizofrenia e o contacto familiar, esperando-se que os doentes com esquizofrenia
gue mantém maior contacto familiar tenham menos niveis de sofrimento do que os
doentes que ndo mantém este contacto; iii) Espera-se que os doentes com diagnostico de
esquizofrenia com maiores niveis de satisfacdo com a saude tenham menores niveis de

sofrimento; iv) Espera-se que o0s doentes com diagnostico de esquizofrenia com maior



periodo de internamento tenham maiores niveis de sofrimento do que os doentes com

menor periodo de internamento.
4.5- Instrumentos de Avaliacéo
Os instrumentos utilizados no estudo foram:

e Questionario So6ciodemografico (Poleri, Costa & Silva);

e Indice de Barthel - (Mahoney & Barthel, 1965; versdo portuguesa de Aradjo e
colaboradores, 2007).

e« MMSE - (Folstein, Folstein & McHugh, 1975 adaptado a populacéo portuguesa
por Guerreiro e colaboradores, 1994)

e PRISM — (Biichi e colaboradores, 2002)

4.5.1 - indice de Barthel

O Indice de Barthel (Mahoney & Barthel, 1965 vers&o portuguesa de Aradjo e
colaboradores, 2007) mede o grau de independéncia funcional em 10 areas da
actividade diaria (alimentacdo, banho, higiene pessoal vestuario, controlo intestinal,
controlo vesical, uso do vaso sanitario, transferéncia de cadeira/cama, deambulacdo e
escalas), sendo que cada item avalia o sujeito enquanto independente, com necessidade
de ajuda e dependente. Na sua versdo original a pontuacdo varia entre 0 e 100 nos niveis
de independéncia. No que concerne a versdo portuguesa traduzida e adaptada por
Araujo e colaboradores (2007), em termos de resultados a obtencdo de uma pontuacédo
varia entre 0 e 20, que representa no seu valor mais baixo um individuo dependente,
enquanto que o valor mais elevado traduz independéncia completa. No seu estudo de
validacdo para a populacdo portuguesa o indice de Barthel apresentou uma correlacédo
positiva e estatisticamente significativa ao nivel de p<0,01, com a escala de Lawton e

Brody que avalia as actividades instrumentais (Araujo et al., 2007).
4.5.2 - Mini-mental State Examination (MMSE)

De forma a melhor assegurar, ainda que de maneira superficial, a existéncia de
competéncia cognitiva para a compreensdo dos objectivos de estudo foi utilizado o
MMSE. Trata-se de um questionario de rastreio cognitivo desenvolvido por Folstein,

Folstein e McHugh (1975) e adaptado para a populacdo portuguesa por Guerreiro e



colaboradores (1994). E constituido por 30 itens que testam as areas da orientagio
memoria (evocacdo e retengdo), concentragdo (atencdo e célculo), linguagem e
capacidades motoras (habilidade construtiva). Considerando o nivel de escolaridade do
sujeito e a partir da conjugacdo das pontuacGes obtidas em cada item é considerada a
existéncia ou inexisténcia de défice cognitivo. Sdo considerados com défice cognitivo
os individuos que obtenham os seguintes valores: analfabetos < 15 pontos, do 1° ao 11°
ano de escolaridade < 22 pontos e nos casos em que a escolaridade ¢ superior a 11 anos
sao considerados com défice cognitivos os individuos que obtém um resultado < a 27

pontos.
4.5.3 - Escala de medida PRISM

O Pictorial Representation of Illness and Self Measure (PRISM) (figura 1)
desenvolvido por Biichi e colaboradores (1998) é um instrumento de medida nao-verbal
visual para avaliar e quantificar o sofrimento causado pela doenca. Este instrumento é
constituido por um cartdo de metal branco A4, com um disco amarelo (que representa o
Self) de 7 cm de didmetro localizado no canto inferior direito e um disco movel
vermelho (que representa a doenga) de 5 cm de didmetro com uma fita magnética na
parte de baixo de modo a poder anexar a placa e um disco azul que representa o
trabalho, mas que apenas sera utilizado caso a pessoa ndo entenda a pergunta/tarefa. A
aplicacdo do PRISM é efectuada da seguinte forma, cada participante é convidado a
imaginar que a placa representa a sua vida actual e que o disco movel vermelho
representa a doenca. De seguida, 0 participante é questionado acerca da sua opinido
relativamente a colocacao do disco vermelho (doenca) na sua vida no momento actual:
(— Onde colocaria o disco na sua vida, neste momento?). A distancia entre os dois
discos (vermelho/doenca; amarelo/Self) est4 inversamente relacionada com o fardo da
doenga, ou seja, quando maior a distancia menor o sofrimento, e quanto menor a
distdncia maior o sofrimento. Essa distancia, na medida de centimetros, € a principal
medida quantitativa do PRISM, que se designa por Self-lliness Separation [SIS]. O
numero possivel de SIS varia entre 0 e 27 cm. No que concerne aos parametros e
caracteristicas psicométricas do PRISM e ap0s varios testes de correlacdo entre os dois
SIS, o resultado da fidelidade teste-reteste foi de 0.95 (p ~ 0.001) com uma confianga
interavaliadores de p ~ 0.001. Assim, este instrumento apresenta evidéncias da validade

e de confianca em alguns estudos ja desenvolvidos e mostra convergéncia de constructo



com outros constructos susceptiveis de influenciar a construgdo pessoal, nomeadamente
a depressdo e o sentido de coeréncia (assim como a qualidade de vida) (Blchi et al.,
1998, 2002). Importa referir que este instrumento avalia ainda outros aspectos
importantes da Pessoa. Estes sdo relativos a auto-percepcdo e a reflexdo das suas
relacGes com a doenca e com outros aspectos da sua vida (e.g.; relacionamento com os
outros, actividades, transcendéncia, entre outros) sendo parte do instrumento outros
discos, com outras cores que representam cada uma das dimensfes. Trata-se de uma
extensdo do instrumento e € designada de PRISM + (Blchi & Sensky, 1999). Neste
caso e a semelhanca do célculo anterior, quanto mais perto os discos se colocarem do
Self (disco amarelo) mais representativas sdo estas dimensdes para a pessoa. Deste
modo, no final da aplicacdo do instrumento poder-se-& avaliar o Self antes, ou seja, ao
inicio da doenca e avaliar a mudanca ocorrida apds a mesma. Outros estudos e versdes
foram surgindo, computadorizadas ou em lapis e papel (Rumpf et al., 2004 in Biichi et
al., 2009). Curiosamente num estudo desenvolvido por Mihleisen e colaboradores
(2009) foi aplicada uma andlise qualitativa do PRISM. Este processo consistia no
pedido aos participantes de explicacBes acerca dos resultados apontados no PRISM e do
SIS e ainda expectativas do tratamento, tendo sido, posteriormente analisado pelo
Método de Andélise de Inducdo Qualitativa de Mayring. Aqui, as respostas foram
agrupadas em duas categorias (avaliado e validado com o teste de confiabilidade —
calculo de Cohen; correlacdo das categorias com as respostas do PRISM). No estudo em
particular, encontra-se na 12 categoria: 4 subcategorias que descrevem a importancia dos
resultados de PRISM e SIS (intensidade dos sintomas, adaptacdo, auto-imagem e
handicap) e na 2° categoria: 3 subcategorias das respostas das expectativas (reducao dos

sintomas, perda do handicap, sem expectativas de tratamento).

4.6 - Procedimentos de recolha de dados

Considerando o tipo de investigacdo a que nos propusemos a recolha dos dados
foi efectuada na casa de salde de S&o Jodo de Deus — Barcelos no més de Junho de
2011. O primeiro passo consistiu em avaliar os processos clinicos e seleccionar todos 0s
casos de utentes diagnosticados com esquizofrenia e em internamento. Seguiu-se a
elaboracdo de uma lista com o grupo de doentes com esta patologia, de onde foram
seleccionados 50 utentes para a constituicdo dos dois grupos (25 utentes em cada

grupo). De referir que para a recolha dos dados, foram analisados os processos clinicos



e seleccionados todos os casos de doentes com diagnéstico de esquizofrenia quer em
processo de reabilitacdo, quer nas unidades de evolucdo prolongada (cronicos).

De forma a cumprir os objectivos propostos para a investigacdo foram seguidos
varios passos. Num primeiro momento e ainda na fase embrionaria da investigacdo
foram seleccionados os instrumentos de medida, um dos quais para efeitos de adaptacdo
a populacdo em estudo. Deste modo 1) foi pedida autoriza¢do aos autores das escalas
para a utilizacdo das mesmas, tendo sido fornecida a autorizagdo por correio
electronico; 2) efectuou-se a traducao para a lingua portuguesa e elaboragédo da primeira
versdo das escalas; 3) retroversao por investigadores bilingues sedeados na Faculdade
de Filosofia de Braga familiarizados com o contexto da Psicologia Clinica e da Saude;
4) foi efectuada a aplicacdo das escalas aos sujeitos da populacdo institucionalizada com
diagnostico de esquizofrenia, para examinar a compreensdo dos itens em portugués; 5)
confronto entre as versdes original e retrovertida, e adaptacdo e correc¢do do contetdo
dos itens e 6) elaboracédo das versdes a utilizar no estudo.

Posteriormente, a proposta de investigacéo foi submetida & Comissao de Etica da
Casa de Salde Séo Jodo de Deus (a 19 de Maio de 2011), tendo sido autorizado pelo
Presidente da Comissdo de Etica da instituicdo. Os instrumentos foram administrados
aos doentes com diagndstico de esquizofrenia internados nas Vvarias unidades de
reabilitacéo e evolucdo prolongada, sendo que em todos os momentos de recolha foram
atendidas as condi¢6es de privacidade e confidencialidade. A todos os participantes do
estudo foi fornecido o consentimento informado garantindo deste modo uma
participacdo voluntaria. Este documento permitiu a explicacdo sobre o ambito e a
finalidade do estudo, assim como sobre o potencial contributo para a producéo
cientifica. Seguiu-se o preenchimento, pelo investigador, do questionario socio-
demogréafico, como meio de caracterizacdo da populacdo a avaliar, sendo este
constituido por questdes fechadas e semi-abertas. Num Gltimo momento e antes da
analise dos dados, foram passadas as escalas de avaliacdo breve do estado mental
MMSE (Folstein et al., 1975; versdo portuguesa de Guerreiro e colaboradores, 1994) e
indice de Barthel (Mahoney & Barthel, 1965; versdo portuguesa de Aradjo e
colaboradores, 2007) preenchidas pelo investigador, para medir a independéncia
funcional do participante. Por ultimo, foi traduzido e aplicado o PRISM - Pictorial
representation of illness and self-measure (Buchi e tal., 1998), para medir a experiéncia

de sofrimento causada pela doenga.



4.7 - Procedimentos de Anélise de Dados

Apo6s a recolha dos dados, estes foram introduzidos na base de dados
informatica, programa estatistico SPSS (Statistical Package for Social Sciences, versao

19.0). Por meio da estatistica descritiva, analises de distribuicdes e frequéncias
foram obtidos os dados relativos a caracterizagdo da amostra. Em primeiro lugar, para
determinar a aplicacdo dos testes estatisticos efectuaram-se, para varidveis de natureza
intervalar, categéricas e continuas as andlises estatisticas relativas a natureza da
distribuicdo da amostra, para isso recorreu-se ao teste de Kolmogorov-Simimov, além da
significancia do teste da homogeneidade das variancias através do teste de Levene,
utilizando, também métodos gréaficos como o histograma e o gréafico de Q-Q Plots.
Atraveés dos resultados destas analises, para a hipotese de estudo em questdo e a anélise
exploratéria em particular, recorreu-se a estatistica ndo paramétrica em todas as
hipbteses uma vez a variavel dependente (Sofrimento) mostrou um p=.002.

O procedimento estatistico para cada uma das hipdteses iniciou-se pelo teste de
normalidade, a partir do teste de Kolmogorov-Smirnov e homogeneidade da variancia,
por meio do teste de Levene tendo os resultados apontado para uma andlise ndo-
paramétrica. Assim, e ap6s a andlise de cada uma hipdteses foram utilizados os
seguintes testes: na primeira hip6tese e tendo o grupo como variavel independente (V1)
e o sofrimento — Prism como variavel dependente (VD), recorreu-se ao teste de Mann-
Whitney; na segunda hipdtese em que o contacto familiar € VI e o sofrimento - Prism
como VD, foi utilizado o teste de Spearman; para o teste da segunda hipdtese em que a
variavel dos niveis de satisfacdo com a saude correspondia a VI e o Sofrimento - Prism
VD procedemos a comparacao de médias através do teste Kruskal-Wallis; por dltimo a
quarta hipdtese onde se pretendeu também uma comparacdo de medias teve como VI o
periodo de internamento e como VD o sofrimento- Prism, para testar esta hipotese foi

utilizado o teste de Kruskal-Wallis.



Capitulo V

- Apresentacao dos resultados -



5.1 Resultado do teste das hipdteses

Seguidamente sdo apresentados os quadros com os resultados dos testes das
hipdteses. Para tal, e como referido anteriormente, recorreu-se a analise da normalidade,
a partir do teste de Kolmogorov-Smirnov e homogeneidade da variancia, por meio do
teste de Levene tendo os resultados apontado para uma distribuicdo ndo normal e

portanto recorremos a estatistica ndo-parameétrica.

5.1.1 - H1 - Né&o se prevéem diferencgas estatisticamente significativas para 0s
niveis de sofrimento entre os dois grupos, os doentes com esquizofrenia que estdo em
processo de reabilitacdo e os doentes com esquizofrenia sem reabilitacdo e em
internamento prolongado, tendo o grupo como variavel independente e o Sofrimento
(Prism) com variavel dependente.

Antes de proceder ao teste da hipotese foi efectuada uma analise de frequéncias
do PRISM que apontou para uma média dos niveis de sofrimento dos doentes com
esquizofrenia participantes do estudo foi de 7.708 o que traduz que teremos
possivelmente uma amostra com potenciais indices de sofrimento. O quadro 2 apresenta
a andlise de frequéncias dos niveis de sofrimento da populacédo em estudo avaliados na
escala PRISM.

Quadro 2 — Resultados da analise de frequéncias do Prism (N=50)

Variavel Média Minimo Maximo Desvio Padréao p

Prism 7.708 0 27 7.7123 .002

Quadro 3 — Resultado do teste de Mann-Whitney para a primeira hipétese (N=50)

Variavel N Média - Rank Z scores (ManWhitney) Valor de p
Prism 50 7.708 252.000 233
Cronicos 25 23.08 ~

Reabilitacio 25 27.92 z=-1.14

Na hipotese 1, os resultados apresentados na analise efectuada através do teste U
de Mann-Whirney apontam para a confirmacdo da hipotese (Z=-1.194, p.233)

verifica-se que ndo existem diferencas estatisticamente significativas nos niveis de



sofrimento entre os dois grupos de doentes com diagndstico de esquizofrenia. Contudo,
importa referir que apesar de ndo se evidenciarem diferencas estatisticamente
significativas entre os dois grupos nos niveis de sofrimento o grupo de Crdnicos
(evolucdo prolongada) apresenta uma média inferior de 6.21 c¢cm no Prism,
comparativamente com o grupo de Reabilitacdo com uma média de 9.21 cm.

A titulo de curiosidade e apds a colocacdo do disco vermelho, os participantes
foram convidados a justificar a sua opcdo. Isto €, os doentes com diagnostico de
esquizofrenia que participaram no estudo foram questionados da seguinte forma: “Pode
explicar-me porque colocou o disco aqui e ndo noutro local?” Em seguida, no quadro 4
apresentam-se alguns dos resultados das respostas dos participantes numa perspectiva

mais qualitativa.

Quadro 4 — Resultados da justificacdo dos doentes para colocagao do disco

Participante | (SIS) Resposta
RS 0cm “Faz parte de mim...enquanto estiver lucido vou sempre pensar no que
estou a perder.”
“Quando as vozes falam ndo sou eu....ndo consigo controlar, nio ta
C2 0cm | acontecer agora, mas tenho medo, esta doenca ¢ muito dura.....altera a
nossa vida....”
R17 34¢m “Se eu fosse saudavel ndo tinha esta doenca, ndo estava aqui a sofrer com
' 0s outros a olharem para mim...”
“Quem tem uma doenca destas ndo pode estar bem, ela atormenta-nos,
c17 |47em |2 ¢ P :

faz-nos sentir outras pessoas.”

“Porque a doenga ¢ parte de mim, estd sempre colada, tem muita
R22 6 cm | influéncia no meu estado..... apesar de estar melhor tenho coisas que néo
me deixam, sdo da doenga.”

“A esquizofrenia estd muito perto de mim, neste momento ndo estou

C20 6 cm e \ 5 »
psicotico, mas as vezes ndo me controlo.
Co4 7 4cm “A doenga limita-me muito, se ndo a tivesse ndo estaria aqui, estava la for
' com uma vida normal e ndo me sentia assim...ndo sei, angustiado.”
C6 82 cm “Porque estou sozinho longe da minha familia se ndo tivesse uma doenga
' como esta ndo estaria aqui.”
“Mostra que medicagcdo nao resolve nada, estou num ambiente doentio,
fico enervado. Sei que tenho o meu lado doentio mas também sou
C16 9,6 cm . X . . o . )
saudavel, as vezes a minha parte doentia sobrepdem-se, hd um conflito
comigo mesmo.”
“A doenga stressa-me faz-me sentir dividido quando aparece e esta
ci1 9,7 cm 62 a P
sempre l4...
R 16 10,2 cm | “Porque me tira a liberdade e a familia.”
“Sou doente nao posso ter uma vida normal, a doenga esta aqui perto de
C18 11,4cm| > 11 Na0 posso rer u ’ ¢ ip
mim, no imagina o que é....
“Estou a tentar vencer a doenga e a ndo deixar que ela limite a minha vida
R 21 11,9 cm ¢ d

tenho que esquecer 0s pensamentos e controla-los.”




“Quer dizer que apesar de sofrer agora estou médio, ndo sinto muito os

R 10 13,8 cm X =
efeitos da doenga.
“Que sou um pouco infeliz por causa da doenca da cabeca, mas quando
C8 15,3 cm . } . , : s
tenho visitas fico melhor e a minha irma esteve ca por isso estou melhor.
R4 213 ¢em “A doenga ndo interfere muito na minha vida, ja foi muito mau quando
’ ndo me controlava, agora estou bem melhor apesar de ainda estar aqui.”
C o5 221 cm “Ja est0~u hat?ituadc:’ a doenga ela ja ndo me faz tdo mal como antes, ja
quase nao a sinto...
R 20 25,6 cm | “Porque ndo me tem afastado de mim nem dos outros esta controlada.”
R 11 27 em “Estou bem medicado, calmo e tenho falado com a minha familia, por

1sso estou bem a doenga ndo tem impacto nenhum...”

5.1.2 - H2 - Prevé-se uma relagdo significativa e negativa entre o contacto

familiar e os niveis de sofrimento dos doentes com esquizofrenia, esperando-se que 0s

doentes com esquizofrenia que mantém maior contacto familiar tenham menores niveis

de sofrimento do que os que ndo mantém contacto familiar, tendo o Contacto familiar

como variavel independente e o sofrimento (Prism) como variavel dependente.

Quadro 5 — Resultado do teste de correlacdo de Spearman para a segunda hipotese

(n=50)

rsSpearman’s

Variavel N Contacto Familiar
I's p

Prism 50 -.105 .375

No presente estudo, a correlacdo negativa entre as variaveis foi em parte

refutada, um resultado observado através da correlacdo de Spearman, (p.355, r=-134).

Assim, estes resultados traduzem a existéncia de uma correlacdo negativa entre as

variaveis apesar destes ndo serem estatisticamente significativos.

5.1.3 - H3 — Espera-se que os doentes com diagnostico de esquizofrenia com

maiores niveis de satisfacdo com a saude tenham menores niveis de sofrimento, tendo

0s niveis de satisfagdo como V1 e o Sofrimento (Prism) como VD.




Quadro 6 — Resultado de frequéncias dos niveis de sofrimento e satisfacdo com a salde
(N50).

Variavel N Média Desvio Padrao Minimo Méximo
Prism 50 7.708 7.7123 0 27
Satisfacédo 50 2.74 633 1 5
com a saude

Quadro 7 - Resultado do teste de Kruskal-Wallis (comparacdo de médias) para a

terceira hipétese (n=50)

Variaveis N Meédia Rank Chi-Square p

z

Satisfacdo Saude

Prism Muito ma 1 8.50
Ma 15 13.47 2=20.835 000
Média 30 29.68
Boa 4 43.50
Muito boa 0 0
Total 50

Através do teste de comparacdo de média Kruskal-Wallis, a hipdtese 3 foi
testada, os resultados obtidos foram favoraveis a confirmacéo da hipétese uma vez que
em relacdo aos niveis de sofrimento foram observadas diferencas significativas entre os
doentes com maiores e menores niveis de satisfacdo com a saude, (z"20.835, p=.000),
verificando-se deste modo uma correspondéncia de média, isto é, os doentes que
apresentam baixos niveis de satisfacdo com a salde apresentam maiores niveis de

sofrimento.

5.1.4 - H4 - Espera-se que os doentes com diagnostico de esquizofrenia com
maior periodo de internamento tenham maiores niveis de sofrimento que os doentes
com menor periodo de internamento, tendo periodo de internamento como VI e o

Sofrimento (Prism) como VD.



Quadro 8 — Resultado de frequéncias dos niveis de sofrimento e periodo de
internamento (N50).

Variavel N Média Desvio Padrao Minimo Méximo
Prism 50 7.708 7.7123 0 27
Anos de 50 2.16 2.044 0 7
internamento

Quadro 8 - Resultado do teste de Kruskal-Wallis (comparacdo de medias) para a quarta
hipotese (n=50)

Variaveis N Meédia Rank Chi-Square p

z

Anos de internamento

Prism <5 12 28.71
>6<10 11 26.55
>11<15 10 25.50 _
516<20 6 24.42 z=2.141 951
>21<25 4 17.75
>26<30 2 24.25
>31<35 2 26.75
36 3 21.33
Total 50

Por meio da estatistica ndo paramétrica do teste de Kruskal-Wallis foi efectuada
a analise da hipotese 4. A hipotese foi refutada e a observacdo efectuada através do
resultado indicou que ao maior periodo de internamento ndo correspondem maiores

niveis de sofrimento z72.147, p=.951.



Capitulo VI

- Discussao dos Resultados -



6.1 - Discussao dos resultados

A hipotese 1 previa a auséncia de diferencas estatisticamente significativas para
0s niveis de sofrimento entre os dois grupos, os doentes com esquizofrenia que estdo em
processo de reabilitacdo e os doentes com esquizofrenia sem reabilitacdo e em
internamento prolongado.

Como refere Lepargeur (cit in Pessini, 2002) o sofrimento é sin6nimo de
qualidade de vida diminuida e se em qualquer que seja a intervencdo de ordem
psicossocial o objectivo é aumentar a autonomia dos doentes com esquizofrenia,
aumentando a sua qualidade de vida e o empowerment (Farriols et al., 2006), serd a
reabilitacdo um processo suficiente para aliviar o sofrimento dos utentes, considerando
que na génese da esquizofrenia estdo componentes que caracterizam o sofrimento?
Segundo os resultados obtidos neste estudo a reabilitacdo e aumento do empowerment
parecem ndo ser suficientes para alterar e diminuir a experiéncia de sofrimento. Ou seja,
dada a revisdo bibliografica efectuada e a anélise dos dados, entende-se que apesar do
processo de reabilitacdo ser positivo na gestdo do stress e no aumento do emporwerment
dos doentes com esta patologia as caracteristicas que estdo na génese da doenca que
caracterizam também a experiéncia de sofrimento parecem ndo ser muito alteradas. Isto
pode traduzir que apesar de 0s utentes passarem a ter outra qualidade de vida em termos
de autonomia e possibilidade de escolha, o sofrimento causado pela patologia ndo €
totalmente eliminado ou entdo a intervencdes a que sdo sujeitos ndo se encontram

focadas a este nivel.

A hipotese 2 previa a existéncia de uma relacdo significativa e negativa entre 0s
niveis de sofrimento dos doentes com esquizofrenia e o contacto familiar, esperando-se
que os doentes com esquizofrenia que mantém maior contacto familiar tenham menores
niveis de sofrimento que os que ndo mantém contacto familiar.

Na sequéncia dos resultados obtidos no teste da hipotese 2, alguns estudos tem
apresentado o apoio e contacto familiar como uma componente importante na
recuperacdo e bem-estar das pessoas portadoras de doenca mental. Segundo Carreira
(s/d) esse lago da familia com o paciente permite novos entendimentos e solugbes para
doenca, além de que proporciona a recuperacdo do paciente uma vez que quando 0s
familiares se mantém em contacto com os doentes e estdo interessados em ajudar.

Assim, este nacleo pode proporcionar a melhora ao paciente. Os resultados do presente



estudo vao de encontro ao que postula Carreira (s/d) uma vez que na populagédo
estudada o maior sofrimento parece estar associado directamente a0 menor contacto
familiar.Segundo os resultados apresentados hd uma correlacdo negativa contudo esta
ndo é estatisticamente significativa, um resultado que pode ser explicado, talvez, pelo
reduzido nimero da amostra (n=50). Neste sentido, importa referir que devido a pouca
exploracdo do sofrimento na esquizofrenia se torna dificil estabelecer comparagGes com
outros estudos a este nivel, tornando-se pertinente o desenvolvimento de novos estudos
nesta area para futuras comparacOes de resultados e com amostras mais significativas,

uma vez que a presente, sedo reduzida pode ter influenciado no teste da hipdtese.

A hipdtese 3 previa que os doentes com diagndstico de esquizofrenia com
maiores niveis de satisfacdo com a saude tivessem menores niveis de sofrimento.

Considerando os resultados obtidos em que os niveis de sofrimento da populagéo
estudada atingido uma média de 7.708 e os niveis de satisfacdo com a salde uma média
de 2.74, subentende-se que quanto menores 0s nhiveis de satisfacdo com a salde na
percepcdo dos doentes maiores 0s niveis de sofrimento. Deste modo, segundo o estudo
apresentado os niveis de satisfacdo com a saude parecem influenciar os niveis de
sofrimento dos doentes com diagnéstico de esquizofrenia. Esta influéncia da
insatisfacdo com a salde nos niveis de sofrimento parece ndo ser novidade, uma vez que
ainda que noutra areas como a laboral Locke (1969, 1976, 1984) Martinez, Paraguay e
Latorre (2004) referem que a satisfacdo no trabalho tem sido identificada como
exercendo influéncia sobre o estado emocional do individuo, manifestando—se quer em
forma de alegria decorrente da satisfacdo, quer na forma de sofrimento decorrente da
insatisfacdo. Tal como nas hip6teses anteriores a dificuldade na discussao de resultados
e comparagdo com outros estudos em doentes com diagnostico de esquizofrenia deve-se
a auséncia de outros estudos a este nivel que possibilitem um melhor e mais profunda

analise comparativa dos dados.

A hipétese 4 previa que os doentes com diagnostico de esquizofrenia com maior
periodo de internamento tenham maiores niveis de sofrimento que os doentes com
menor periodo de internamento. Apesar do isolamento social ser maior quanto maior for
tempo de internamento, isto €, quanto maior o periodo de internamento mais isolado da
sociedade fica o doente, esta caracteristica de isolamento social que é uma componente

e caracteristica da esquizofrenia e da experiéncia de sofrimento, parece isoladamente



ndo ter efeito no sofrimento experienciado pelos doentes com diagndstico de
esquizofrenia. De referir que, ao contrario da segunda hipdtese, o tempo de
internamento ou o isolamento social parecem ndo ter impacto nos niveis de sofrimento
destes doentes de modo isolado. Isto acontece também, possivelmente, pela adaptacédo
ao contexto de internamento por parte dos doentes e pela perda de contacto com a

sociedade que funciona muitas vezes como factor stressor e de percepcao de estigma.

Em suma considerando todos os dados apresentados, os resultados indicam que
estamos perante uma populagdo com potenciais indices de sofrimento tendo apenas
como factor moderador o contacto familiar, um factor que parece ser promotor de
menores indices de sofrimento. Curiosamente ao avaliarmos o periodo de internamento,
e se efectuar-mos uma comparacdo entre o isolamento social e o contacto familiar
subentende-se que, apesar de o maior contacto familiar, ndo estar significativamente
relacionado com menores indices de sofrimento, o primeiro pode vir a influenciar o
sofrimento dos doentes com diagnostico de esquizofrenia. Contudo o isolamento social
(anos de internamento) parece ndo ter o mesmo efeito sobre o sofrimento nestes
doentes. Ou seja, de uma forma geral e considerando os resultados apresentados e as
diferencas entre os grupos entende-se que, possivelmente, a reabilitacdo psicossocial
quando focada apenas ao nivel a reinsercéo social destes doentes parece ser insuficiente
para diminuir ou eliminar o sofrimento. Quanto a satisfacdo com a saude entendeu-se
que os utentes com maior satisfagdo com a salde apresentam menores niveis de
sofrimento comparativamente com os doentes com menores niveis de satisfacdo com a
salde. De referir que devido a escassez de dados e estudos na area do sofrimento,
especificamente de doentes com diagnostico de esquizofrenia, ndo foi possivel
comparar e discutir de mais aprofundadamente os resultados obtidos neste estudo com

outros.



6.2. Concluséo Integrativa

Actualmente privilegia-se o “psiquismo” que nos remete para a subjectividade
nas dimensdes intelectual e afectiva. O psiquismo é entendido como um conjunto de
fendmenos mentais, que formam a unidade subjectiva (interioridade do sujeito),
intelectual, afectiva, ideacdo e ainda os aspectos qualitativos (emogédo e sentimentos)
(Barus,2003). Apesar de na esquizofrenia a sintomatologia positiva ser dos pontos que
mais se procura controlar e que associado ao processo de reabilitacdo tem vindo a tomar
forca na forma de intervencdo dos profissionais de salide mental, parece que, para estes
doentes, ndo é suficiente no sentido de aliviar o sofrimento, ou seja, em aspectos como
0 bem-estar emocional de doentes com diagndstico de esquizofrenia.

A complexa dissociacdo do Eu (Self) é que mais focamos neste estudo como
componente da experiéncia de sofrimento e caracteristica que esta na génese da doenca
da esquizofrenia. Como estudada, a conceptualizacdo do sofrimento é o resultado da
ameaca ao eu (Self), sendo que para ser suportado 0 ser humano recorre, precisamente, a
estratégias da dissociacao do Self, com vista a reduzir esta experiéncia (Kahn & Steeves,
1986). A esquizofrenia é uma patologia complexa e que acarreta sofrimento, tal como
observado no presente estudo em que os doentes com diagndstico de esquizofrenia que
constituiram a amostra apresentaram uma media de 7.708 no Prism, uma medida dos
niveis de sofrimento na doenca que traduz que teremos possivelmente uma amostra com
potenciais indices de sofrimento. De facto, avaliando ambos 0s grupos constituintes da
amostra ndo se denotaram diferencas estatisticamente significativas nos niveis de
sofrimento, deste modo importa realcar que apesar do treino das competéncias de
reabilitacdo os doentes continuam em sofrimento, isto é, apesar das intervencBes para
estes doentes serem de capacitacdo para uma melhor qualidade de vida e isso esta de
facto a acontecer, estes continuam sem intervencao para o alivio do sofrimento, importa
por isso criar estratégias nesse sentido, para que de facto o centro do tratamento deixe
de ser o alivio apenas dos sintomas e passe também a ser o alivio do sofrimento.

Também Sobral (2006) expdem que a pessoa que sofre precisa de um apoio que
ndo pode apenas orientar-se pelo objectivo, aparentemente legitimo e imediato de
‘diminuir o sofrimento’, ou seja, pretender, de qualquer forma, que a pessoa deixe de
sofrer, recorrendo, frequentemente, a situacOes de certa forma alienantes, como
esconder a verdade, o abuso de drogas psico-inibidoras e, em casos extremos, a

promogcéo da eutanasia (Gameiro 1999). Os profissionais de satde s6 poderdo ajudar de



forma eficaz estes doentes se compreenderem melhor como sofrem, o que os faz sofrer
mais e, partindo deste conhecimento, planear os cuidados de forma a minorar o seu
sofrimento. Pode mesmo ser necessario alterar praticas instituidas e desenvolver
formacgdo especifica nesta tematica. Consideramos que € importante aprofundar as
representacdes cognitivas dos doentes acerca da sua doenca, constituindo uma fonte,
eventualmente injustificada, de sofrimento. De acordo com Reis (1998), as significa¢Oes
pessoais sdo parte integrante do estado de salde da pessoa e estdo intimamente ligadas a
significacbes mais latas sobre si prépria, sobre o0 mundo e imbuidas em sistemas socio-
culturais (Reis & Fradique 2004). De salientar que outra area que tem vindo a despertar
um interesse crescente na psicologia contemporanea € o papel da religiosidade no
comportamento e no funcionamento psicologico (Lewis et al., 2001). Embora os
resultados deste estudo ndo devam ser generalizados para a populacdo em geral, sdo de
interesse dos trabalhadores sociais e profissionais de satude no campo da salde mental e
reabilitacdo psicossocial o desenvolvimento de novos estudos e investigagdes sobre o
sofrimento e terapias direccionadas no sentido de o diminuir/eliminar, possibilitando
deste modo que os profissionais de saude tenham uma maior atencdo sobre o individuo
ao invés da doenca, promovendo um tratamento individualizado e ndo estandardizado,
focado ao nivel do sofrimento em individuos que possuem uma doenca mental.

Para terminar, ao analisar todo o processo de investigacdo foram notadas
algumas limitacdes no estudo. O facto de a amostra ndo ser significativa pode ter
colocado em questdo a generalizacdo dos resultados, pelo que seria interessante
futuramente proceder a um estudo, sobre o sofrimento com a populagdo feminina, uma
vez que ndo exploramos o sofrimento neste sentido ou em doentes que ndo estejam
institucionalizados, ou até em pessoas com outras patologias. Apesar da importancia no
processo de validacdo e analise psicométrica do instrumento este ndo foi possivel
efectuar devido a falta de recursos quer de outras escalas comparativas, quer devido a
constituicdo da prépria escala que possui apenas um item que constitui a questdo para a
colocacdo do disco. Assim, foi efectuada apenas a analise de frequéncias do instrumento
na populagdo estudada. Dada a constituicdo da escala e o facto de se tratar de uma
escala de medida ndo verbal/visual, este facto impediu um processo de analise de
adaptacdo mais profundo e complexo, ndo tendo sido efectuada uma adaptacdo ou
analise das caracteristicas psicométricas. Por altimo, aponta-se como limitacdo do
estudo a sucinta discussdo das hipOteses por se tratar de um estudo pioneiro na

compreensdo da experiéncia do sofrimento nos doentes com diagnéstico de



esquizofrenia, sendo complicado estabelecer uma comparacdo de resultados dada a

inexisténcia de estudos nesta area.
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