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expectativas do tratamento em familiares
de pacientes no primeiro episodio
psicotico: um estudo transversal
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INTRODUCAO

Uma revisao historica e conceitual da
relacdo entre a familia e as doengas mentais
graves revela que, na década de 1950, as
teorias sistémicas associavam o relacionamento
familiar disfuncional com o inicio da doencga®. O
objetivo principal da terapia familiar
etiologicamente orientada era alterar o sistema
familiar através de mudang¢as no
comportamento e no modelo de comunicagéo
dos familiares2. A partir do final da década de
1970, as teorias e terapias sistémicas ligadas a
esquizofrenia entraram em declinio por varios
motivos, entre eles a decepgdo com os
resultados esperados, mas principalmente
porque 0s familiares sentiam-se
sobrecarregados e transformados em “bodes
expiatorios” para a causa da doenca?®.

Paralelamente as teorias sistémicas,
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psiquiatras e sociélogos ingleses estudavam a
evolucdo de pacientes tratados na comunidade
apos longos periodos de hospitalizagdo?. Na
década de 1960, desenvolveram a entrevista
familiar de Camberwell (EFC) e o construto
emocdo expressa (EE) para investigar os
componentes do envolvimento familiar e
também como o ambiente interpessoal poderia
influenciar o curso da doenca, e ndo determinar
seu inicio*s.

Na década de 1980, um grupo de
estudiosos seguiu em uma direcdo diferente
dos tedricos sistémicos?. Baseando-se nos
estudos de EE e no modelo etioldgico de Zubin
& Spring®, que integra estresse e
vulnerabilidade, desenvolveram uma nova
abordagem para familiares de pacientes com
esquizofrenia’. Tinham como objetivo ajudar as
familias que se sentiam estressadas ao cuidar
de seu parente. Propunham sessbes educativas
sobre a natureza do transtorno e seu
tratamento, seguidas por sessdes voltadas
especificamente para como resolver
dificuldades interpessoais e problemas
praticos’. Em resumo, objetivavam ajudar a
diminuir a alta emoc¢&o expressa e aumentar a
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capacidade dos membros da familia de cuidar e
reabilitar o seu parente doente?.

As abordagens influenciaram-se
mutuamente, e os Ultimos 20 anos
testemunharam o crescimento de uma
variedade de estratégias com métodos e
objetivos diferentest. Porém, em geral, incluem
dois componentes principais: educacdo dos
membros da familia sobre o transtorno e apoio
e orientacao para pacientes e familiares por um
periodo prolongado apds um episédio?811,

Atualmente, enfatiza-se a necessidade de
intervencdes precoces, que envolvam uma
combinacdo de medicagdo e intervencao
psicossocial vigorosa. O grupo-alvo sdo os jovens,
e o objetivo das intervencdes € prevenir ou limitar
0 comprometimento mental, psicologico e social
apos o inicio do primeiro episodio psicético14.
Nesse modelo de intervencdo, torna-se
necessario estabelecer uma alianga terapéutica
de colaboracdo logo nos estagios iniciais, para
poder direcionar pacientes e familiares aos
aspectos positivos no enfrentamento da doengas.
Contudo, estudos de intervencdo familiar com
pacientes no primeiro episédio psicotico sao
escassos, e diferengas importantes no critério de
definicdo para primeiro episédio psicético e nas
intervengdes utilizadas dificultam a comparagao
entre eles?.

Apesar de existir um consenso de que a
intervencdo familiar € importante, as mudancgas
de comportamento sdo processos complexos
que nao podem ser reduzidos a simples
introducado de novas informacgdes?®. Além disso,
ndo existe consenso sobre como essas
informacdes devem ser apresentadas'’, e
tampouco esta claro por que as intervencdes
familiares sdo benéficas ou eficazes'’, ou qual
combinagcdo de ingredientes é “ativa” para
promover o sucesso dos programas de
intervencgdo familiart’8,

Examinar o relato dos clientes sobre o que
consideram util ou ndo nas intervencdes pode
ajudar a esclarecer o processo subjacente e
seu impacto terapéutico!’. Pode ajudar também
a determinar as bases de um programa
psicoeducacional®®, verificar que tipo de ajuda
os pacientes, familiares e profissionais
consideram importantes? e o grau de satisfagcdo
com os servigos de atendimento?. Conclusdes
preliminares da pouca literatura existente neste
campo sugerem que as necessidades dos
pacientes com psicose sao diferentes daquelas
propostas e elaboradas por profissionais, e que
0s pacientes com primeiro episodio psicotico e
suas familias estdo insatisfeitos com as
informacdes fornecidas?®?*.,

Nesse contexto, o objetivo deste estudo foi
investigar o conhecimento dos familiares de
pacientes no primeiro episodio psicotico a
respeito do transtorno e do tratamento, e
determinar sobre o que eles gostariam de
conversar em sessdes semanais
multifamiliares.

METODO

Descri¢cdo do local e da amostra

Em 1999, pacientes no primeiro episodio
psicotico e seus respectivos familiares
comecaram a ser atendidos num programa
ambulatorial denominado Programa Episodio
Psicotico (PEP) da Universidade Federal de Sdo
Paulo — Escola Paulista de Medicina (UNIFESP-
EPM).

Os pacientes apresentando um episddio
psicotico agudo sdo encaminhados pelos
psiquiatras do Pronto Socorro do Hospital Séo
Paulo. Geralmente chegam ao servico
ambulatorial especifico na mesma semana da
identificacdo e sdo atendidos em um grupo de
pacientes. Podem estar ou ndo em uso de
antipsicético. Se em uso, devem estar com
menos de quatro semanas de uso regular.

A definicdo de primeiro episddio psicético
refere-se a pacientes com idade entre 15 e 45
anos que estejam tendo o seu primeiro contato
(na vida) com um servico especializado de
psiquiatria devido ao quadro psicético atual?. O
critério diagndstico € amplo, sintomatolégico ou
sindrdbmico (os pacientes nao tém um
diagndstico psiquiatrico definitivo).

A amostra intencional para o estudo de
avaliacdo incluiu individuos adultos, familiares
ou pessoas proximas aos pacientes, que
mantivessem contato estreito com estes e que
pretendiam acompanha-los nos atendimentos
semanais no servico ambulatorial.

Procedimentos

Traduziu-se e adaptou-se o questionario
apresentado no livro de Anderson et al.’, o qual
se destina a avaliar a opinido de familiares de
pacientes com esquizofrenia apo6s a
participacdo na intervengdo proposta pelos
autores. Um grupo de duas psiquiatras traduziu
0 questionario para o portugués. Em seguida,
uma tradutora especializada fez a versdo do
portugués para o inglés. As discrepancias foram
discutidas para a tradugdo definitiva para o
portugués e em seguida o questionario foi
adaptado para ser utilizado antes da
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intervencgdo familiar. O questionario final para
essa fase contém cinco perguntas com quatro
opcdes de resposta (1. nada, 2. um pouco, 3.
moderada ou 4. muito) dirigidas a obtencéo de
dados sobre o conhecimento percebido a
respeito da doenca e de seu tratamento, e uma
pergunta aberta sobre o que gostariam de
conversar nas sessdes.

Na primeira semana de atendimento
ambulatorial, o individuo identificado como
acompanhante ou responsavel respondia ao
guestionéario, e na semana seguinte era
convidado a frequentar o grupo semanal
multifamiliar desenvolvido especificamente para
esse grupo.

Os dados sociodemograficos dos
participantes e os dados obtidos pelo
questionario foram analisados através do
pacote estatistico SPSS-11.0. Para a pergunta
aberta, a leitura e releitura sistematica das
respostas, realizadas pelas autoras de modo
independente, sempre seguidas de discussao,
identificaram as variaveis qualitativas
apresentadas.

RESULTADOS

No periodo compreendido entre janeiro de
2002 e junho de 2003, 63 pacientes
acompanhados por 82 familiares iniciaram o
programa de atendimento. Entre esses, 57
(69,5%) responderam ao questionario.

Quanto as caracteristicas sociodemograficas,
47 (82,5%) eram do sexo feminino e 10 (17,5%)
do sexo masculino. A distribuicdo do parentesco
da amostra apresentou uma freqiiéncia maior de
maes (48,2%) em comparacao aos pais (7,1%),
irmas ou irmaos (16,1%), cbnjuges (12,5%),
amigos (3,6%) ou outros (12,5%). Individuos com
contato diario (83,9%) foram mais freqientes,

seguidos por individuos com contato semanal
(12,5%), mensal (1,8%) e eventual (1,8%). A
idade média dos familiares foi de 43,4 anos (DP
=12,3).

Nos resultados do questionario, verificamos
gque os participantes consideraram-se como
tendo nenhum (escore 1) ou pouco (escore 2)
conhecimento sobre a doenca (perguntas 1 e 2),
sobre o tratamento utilizado (perguntas 3 e 4), e
sobre o atendimento em equipe (pergunta 5).
Esses dados estdo apresentados na tabela 1.

Dos 57 participantes, 16 ndo responderam
a pergunta aberta (6) (sobre o que gostariam de
conversar). Entre as 41 respostas obtidas,
encontramos 10 variaveis. Doze pessoas
referiram-se ao aspecto de “como lidar” ou
“como agir” com o paciente. Seis pessoas
gostariam de “conversar sobre tudo”. Seis
gostariam de falar sobre o “estado do parente”.
Quatro pessoas queriam falar sobre a
“medicagdo”. Quatro referiram-se ao
“tratamento”. Trés pessoas referiram-se a
“causa”. Uma pessoa queria “ouvir a opinido
dos outros”. Trés pessoas gostariam de falar
sobre “doencas”. Uma queria falar sobre as
“reacBes”. Uma pessoa queria saber sobre o
“futuro”. Esses dados estdo apresentados na
tabela 2.

DISCUSSAO

Esta pesquisa faz parte de um estudo mais
amplo, o qual procurou inicialmente conhecer
as expectativas dos familiares, e,
posteriormente, a opinido dos sujeitos que
participaram da intervencdo oferecida. Teve
como objetivos facilitar a implantacédo e
melhorar a aceitacdo e a efetividade de uma
intervencdo psicoeducacional oferecida a
familiares de pacientes no primeiro episédio

Tabela 1 - Resultado obtido nas perguntas com opg¢Ges (conhecimento sobre a doenga e o tratamento)

Conhecimento sobre 1. Nada 2. Um pouco 3. Moderado 4. Muito

N % N % N % N %
1. “crise psicética” 26 45,6 26 45,6 5 8,8
2. “sintomas” 18 31,6 28 49,1 9 15,8 2 3,5
3. “tratamento” 30 52,6 21 36,8 6 10,5
4. “medicacéo” 28 49,1 21 36,8 8 14,0
5. “equipe” 32 56,1 15 26,3 9 15,8 1 18

Rev Psiquiatr RS jan/abr 2005;27(1):32-38



Conhecimento sobre a doenga psicética e expectativas dos familiares - Cabral & Chaves

psicotico. Acredita-se que esses familiares, se
precocemente acolhidos, livres da culpa e do
estigma, orientados a aceitar a doenca e a
reconhecer sinais de exacerbacdo, podem
ajudar os pacientes a melhorar seu insight
quanto a doenca e contribuir para a adesao ao
tratamento necessario em cada caso!*'®. Por
esse motivo, as intervencdes familiares estéo
se tornando imprescindiveis nos servigos de
salde mental®®24,

Supbe-se que o fato de uma pessoa da
familia apresentar um transtorno mental afete
os familiares de diversas maneiras. Eles podem
experimentar uma variedade de emocfes —
culpa, raiva e até mesmo a negagado da doenca;
nao se pode esperar que a familia seja capaz

de fornecer auxilio imediato e apoio ao
paciente!>. Porém, quando os familiares
chegam a um servigo especializado em saude
mental, a maior parte apresenta um forte desejo
de compreender o problema e quer um
tratamento rapido e eficaz31®,

Os resultados mostraram que a maioria dos
acompanhantes eram maes com contato diario
com os pacientes, explicavel culturalmente,
sendo essas as principais cuidadoras de seus
filhos em nosso meio.

As respostas mostraram que a maioria
considerou ndo ter nenhum ou ter muito pouco
conhecimento sobre o transtorno e o
tratamento. Observou-se, no entanto, que
muitos deixaram em branco a pergunta aberta

Tabela 2 - Resultados da pergunta aberta: “Sobre o que vocé gostaria de conversar nos grupos?”

Dimensdes* Exemplos Nt
“Em branco 16
“Como lidar” ou “como Sobre como lidar com o doente. 12
agir’ Sobre 0 porqué dessas crises e como lidar com elas.
Receber orientacdo de como lidar no dia-a-dia com os quadros do paciente.
Como devo agir com as pessoas com essa doenca, ndo sei se devo ser brava ou mansa.
“Conversar sobre tudo” Tudo o que diz respeito ao tratamento e comportamento dos pacientes. 6
Esclarecer sobre 0s assuntos acima e 0 que posso estar fazendo para ajuda-la.
“Estado do parente” Sobre o estado do filho. 6
Sobre o problema do meu filho.
“Medicagéo” Bem, eu gostaria de conversar sobre a medicag&o. 4
“Tratamento” Tratamentos em longo prazo e se ha eficacia de 100% e os graus dessa doenca. 4
Como a psicose € tratada, como os médicos trabalham em equipe em relagéo a esse
problema.
“Causa” Gostaria de saber a causa, como se iniciou, sendo que a pessoa ndo nasceu com a doenga, e 3

porque apareceu aos 17 anos e por af afora.
Saber, conhecer um pouco mais a doenga e saber o porque. Esclarecer.

“Ouvir outros” Ouvir a opinido de todos os participantes. 1
“Doengas” Sobre “crise psicética”, depressao e convulséo. 3
“Reacdes” Sobre as reagdes. 1
“Futuro” Gostaria de saber se esta doenga tem cura e por quanto tempo deve tomar o remédio e 1
também se o doente tem condigdes futuras de ter uma vida normal: trabalhar, familia, filhos,
etc.
Total 57

* Dimensdes = varidveis qualitativas das respostas obtidas.

T N° = nlimero de ocorréncias.
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“sobre o que gostariam de conversar’ nas
sessdes familiares, e que obter conhecimento
ndo foi uma resposta tdo freqliente quanto o
esperado. Ao invés disso, saber “como agir” ou
“como lidar” com o parente enfermo foi um
desejo freqiente apontado pelos familiares,
provavelmente direcionado a necessidade de
gerenciamento da situagdo de crise diante da
psicose, nunca antes vivenciada. Durante a
intervencdo voltada a esses familiares, ao
mesmo tempo em que se fornece educacado
genérica sobre psicose e seu tratamento,
devemos considerar a importancia de se estar
atento as necessidades especificas de cada
caso, uma vez que o diagnéstico de
esquizofrenia ou de outro transtorno psicético
ndo pode ser feito prontamente. Nessa fase
inicial, a intervencao pode contribuir no sentido
da formulagéo diagnostica.

Em um estudo recente, Fresan et al.?®
tinham como objetivo conhecer o ambiente
familiar e determinar as bases de um programa
de psicoeducacdo de acordo com as
necessidades dos familiares de pacientes no
primeiro episédio. Os resultados mostraram
que, embora os participantes relatassem ter
conhecimento a respeito da doenca (6% sabiam
tudo, 12% muito, 56% algo, 12% pouco e 2%
nenhum conhecimento), havia uma percepcao
de que esse conhecimento era insuficiente para
enfrentar uma crise. Em outras palavras, era
insuficiente para lidar com a situagdo e com o
familiar enfermo. Segundo o parecer dos
autores, o desconhecimento da etiologia estava
associado ao sentimento de culpa, e esses dois
sentimentos juntos levavam a limitagdes no
manejo da doenga®®.

Embora existam evidéncias de que
psicoeducacdo familiar reduz as taxas de
recaidas e ajuda na recuperacdo dos
pacientes com transtorno mental grave?891,
aponta-se que 0 uso rotineiro da intervencéo
familiar baseada em evidéncias &
extremamente limitado?®® e que hé
insatisfacdo dos usuarios com os programas
existentes!’202t, Um dos problemas para sua
implantagéo na prética clinica € como adapta-
la a um contexto social e cultural especifico®.
Estabelecer o dialogo com uma ampla faixa
de sujeitos considerados como colaboradores
— gerentes de programas, pacientes,
familiares e outros — com ateng¢ao nédo sé aos
protocolos dos programas, mas também as
necessidades especificas locais pode ajudar
a esclarecer varios aspectos do processo de
adaptacdo necessariol?20.25,

A despeito dos aspectos positivos, é

importante conhecer as limitagcbes deste
estudo. Os familiares e acompanhantes foram
todos participantes voluntarios, a amostra é
pequena, ndo é de uma area de captacao e
houve uma perda importante, de
aproximadamente 30,5% (57/82). Todos esses
dados dificultam a determinacdo, de modo
mais amplo, da extensdo pela qual os
resultados podem ser representativos de
familiares de pacientes no primeiro episédio
psicotico.
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RESUMO

Introducdo: Os familiares de pacientes no
primeiro episoédio psicotico ocupam um lugar
importante no tratamento e na recuperacao de seus
parentes em atendimento.

Objetivo: Avaliar o conhecimento sobre
transtorno psicético e as expectativas de tratamento
dos familiares desses pacientes.

Método: Antes de participarem de um grupo
multifamiliar, os parentes dos pacientes no primeiro
episodio psicotico responderam a um questionario a
respeito de seus conhecimentos sobre a doenga e de
suas expectativas em relacdo ao tratamento.

Resultados: A amostra constituiu-se de 47
mulheres (82,5%) e 10 homens (17,5%), sendo a
maioria mées dos pacientes. As respostas
mostraram haver nenhum ou pouco conhecimento
sobre o que é a crise psicética, seus sintomas,
tratamento e medicagdo. Em relacdo ao que
gostariam de conversar no grupo de familiares, 16
(28%) individuos ndo responderam, 12 (21%)
queriam saber como lidar com seu parente doente,
seis (10,5%) queriam conversar sobre tudo, seis
(10,5%) queriam entender o problema do parente, e
17 (30%) queriam conversar sobre a doenca e
aspectos relacionados.

Discussdo: Os resultados mostraram que o
conhecimento sobre a doenga é escasso e que ha
interesse, principalmente, em saber como lidar com a
situacao.

Conclusdes: O acolhimento e as informacdes
vdo ao encontro das necessidades dos usuarios e
podem ajudar a melhorar a adeséo ao tratamento, a
qualidade das relagbes familiares e a evolugdo da
doenca.

Descritores: Terapia familiar, esquizofrenia,
transtornos psicoticos.

ABSTRACT

Introduction: Family members are important in
the care and recovery of first-episode psychotic
patients.

Objective: To evaluate the knowledge of the
disease and the treatment expectations of the
relatives of patients at their first psychotic episode.

Method: Before participating in a multi-family
group, relatives of first-episode psychotic patients
answered a questionnaire concerning their knowledge
of the illness and their treatment expectations.

Results: The sample consisted of 47 women
(82.5%) and 10 men (17.5%), mostly mothers.
Answers showed no or little knowledge about the
psychotic crisis, its symptoms, treatment and
medication. Sixteen (28%) individuals did not provide
an answer for the question about what they would like
to discuss in the multi-family group, 12 (21%) wanted
to know how to deal with and care for their ill relative,
six (10.5%) would like to talk about everything, six
(10.5%) wanted to understand the patient’s problem,
and the remaining 17 patients (30%) wanted to talk
about the illness and related subjects.

Discussion: The results show that there is little
knowledge about the disease, and that the relatives of
first-episode psychotic patients are interested to know
how to deal with the situation.

Conclusion: Relatives of first-episode psychotic
patients should be offered receptiveness and
information. This can have a positive influence on the
adherence to treatment, the quality of family relations,
and the outcome.

Keywords: Family therapy, schizophrenia, psychotic
episodes.

Title: Knowledge of the disease and treatment
expectations in relatives of patients with the first
psychotic episode: a cross-sectional study

RESUMEN

Introduccién: Los familiares tienen un rol muy
importante en el tratamiento y recuperacién de los
pacientes que estan siendo atendidos en el primer
episodio psicotico.

Objetivo: Evaluar el conocimiento sobre el
trastorno psicotico y las expectativas de tratamiento
de los familiares de los pacientes en el primer episodio
psicético.

Método: Antes de participar de un grupo
multifamiliar, los parientes de los pacientes en el
primer episodio psicético contestaron a una encuesta
sobre sus conocimientos acerca de la enfermedad y
sus expectativas con relacién al tratamiento.

Resultados: La muestra estd formada por 47
mujeres (82,5%) y 10 hombres (17,5%), siendo la
mayoria, madres de pacientes. Las respuestas
indicaron haber poco o ningin conocimiento sobre lo
que es un episodio psicético, o sobre sus sintomas,
tratamiento y medicacion. Respecto a que les gustaria
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hablar en el grupo familiar, 16 (28%) individuos no
contestaron, 12 (21%) quisieran saber como tratar a
su pariente enfermo, seis (10,5%) quisieran conversar
acerca de todo, seis (10,5%) quisieran entender el
problema del pariente y el resto (17 o 30%) quisieran
conversar acerca de la enfermedad y los aspectos
relacionados.

Discusion: Los resultados indicaron que el
conocimiento acerca de la enfermedad es insuficiente
y que hay interés, principalmente, en saber c6mo
manejar la situacion.

Conclusiones: La acogida y las informaciones
atienden a las necesidades de los usuarios y pueden
ayudar a mejorar la adhesion al tratamiento, la calidad
de las relaciones familiares y evolucion de la
enfermedad.

Palabras clave: Terapia familiar, esquizofrenia,
trastornos psicéticos.

Titulo: Conocimiento sobre la enfermedad y
expectativas acerca del tratamiento en los familiares
de pacientes en el primer episodio psicotico: un
estudio transversal
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