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Resumo

A doenca mental devido a sua elevada prevaléncia e implicacoes na vida das pessoas, familias e
sociedade exige o compromisso dos profissionais de salide com a gestao e humanizacao dos
cuidados de saude.

Neste contexto, a literacia em saide mental (LSM) dos cuidadores informais enquanto garante
da prestacao de cuidados de adequacao crescente, bem como, da participacao ativa e informada
na tomada de decisao em saude e de sentimentos de autoeficacia e gratificacao no cuidar,
assume importancia particular.

Assim, o presente estudo procurou atingir os seguintes objetivos: avaliar a LSM e a sobrecarga
do cuidador informal da pessoa com doenca mental grave; identificar os determinantes
sociodemogrdficos relacionados com os mesmos; e a correlacao entre LSM e sobrecarga do
cuidador. Para o efeito, recorreu-se a um estudo do tipo quantitativo transversal, de carater
analitico-correlacional.

Foram inquiridos 43 cuidadores informais. Os resultados apontam para niveis altos de LSM
(123,8 + 8,9) e niveis de sobrecarga intensa (57,9 +15,7) no cuidador. Verifica-se maior LSM nos
cuidadores com habilitagdes literdrias mais elevadas (t=-2,200, p=0,034). Relativamente a
sobrecarga sao as mulheres que evidenciam niveis mais elevados (t=3,343, p=0,002).
Verificam-se, ainda, correlagdes positivas e estatisticamente significativas, embora fracas, entre
Conhecimentos sobre problemas de satide mental e Expectativas com o cuidar (r, =0,453,
p=0,002); entre Competéncias de primeira ajuda e comportamento de procura de ajuda com a
Percecao de autoeficacia(r,=0,311,p=0,043); entre a LSM e Expectativas com o cuidar (r,=0,321,
p=0,036); e entre Conhecimentos sobre problemas de satide mental e a sobrecarga (r, =0,334,
p=0,029).

Podemos concluir que é fundamental repensar as praticas de gestao dos servicos de psiquiatria
e saude mental, operacionalizando intervencoes multidisciplinares mais efetivas em termos de
literacia, empoderamento e suporte aos cuidadores informais da pessoa com doenca mental

grave.

Palavras-chave: Literacia em saide mental; cuidador informal; sobrecarga do cuidador; gestao

de servicos de satde



Abstract

Due to its high prevalence and implications in the lives of individuals, families and society, mental
illness requires the commitment of health professionals to the management and humanization of
health care.

In this context, particular importance is given to the mental health literacy (MHL) of informal
caregivers as a guarantee of the provision of increasingly adequate care, as well as of the active
and informed participation in health decision-making and feelings of self-efficacy and
gratification in care provision.

Thus, this study aimed to achieve the following objectives: to assess the MHL and the burden of
the informal caregiver of the person with severe mentalillness; to identify the sociodemographic
determinants related to them; and the correlation between the MHL and the caregiver's burden.
For this purpose, we used a cross-sectional quantitative study with an analytical-correlational
nature.

Forty-three informal caregivers were surveyed. The results point to high levels of MHL (123.8 +
8.9) and intense levels of caregiver's burden (57.9 + 15.7). A higher MHL was found in caregivers
with higher levels of education (t=-2.200, p=0.034). As far as burden is concerned, women
revealed the highest levels (t=3,343, p=0,002).

There were also positive and statistically significant correlations, although weak, between
Knowledge about mental health problems and Expectations of caring (r,=0.453, p=0.002);
between First aid skills and Help-seeking behaviour with Perceived self-efficacy (r,=0.311,
p=0.043); between MHL and Expectations with caring (r,=0.321, p=0.036); and between
Knowledge about mental health problems and burden (r,=0.334, p=0.029).

We may conclude that it is essential to rethink the management practices of psychiatric and
mental health services, performing more effective multidisciplinary interventions in terms of
literacy, empowerment and support to informal caregivers of the person with severe mental

iliness.
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1. Introducao

A doenca mental tem vindo a apresentar uma prevaléncia elevada a nivel mundial e, ainda hoje,
continua a ser identificada como um dos mais importantes desafios para a saudde publica, pelo
impacto indelével nas pessoas, familias e sociedades (Organizacao Mundial de Satide [OMS],
2001; Almeida, 2018). No entanto, apesar deste reconhecimento, a satide mental nao tem sido
uma prioridade nas politicas de saide nem uma preocupacao efetiva para a sociedade em geral.
A Comissao Técnica de Acompanhamento da Reforma da Satide Mental (2017), refere que as
politicas de saude mental ao longo das ultimas décadas evoluiram no sentido de conceber e
organizar os servicos, centrados nas necessidades do individuo, com enfoque nos cuidados de
saude mental na comunidade. Os internamentos em servicos de psiquiatria, integrados em
hospitais gerais, passam a ser apenas para situacoes de agudizacao da doenca e de curta
duracao. Dada a necessidade de dar resposta a doenca crénica, para a continuidade de cuidados,
foi criada a RNCCISM.

Este novo modelo de Cuidados de Saude Mental na Comunidade, visa a promocao e protecao dos
direitos humanos, a acessibilidade e equidade no direito a salde; a integracao de cuidados, a
participacao de utentes e familias, facilitando a recuperacao dos individuos (Comissao Europeia
[CE], 2016).

No entanto, a manutencao do estigma associado as doencas mentais tem condicionado o
reconhecimento daimportancia da saide mental nos diversos setores da sociedade, pelo que se
torna necessario investir no aumento de conhecimentos sobre as doencas mentais e seus
tratamentos (CNS, 2019).

As doencas mentais podem ser agrupadas em doencas mentais comuns e doencas mentais
graves. Nestas Ultimas, estao incluidas as situacdes de doenca com maior gravidade,
caraterizadas pela presenca de sintomatologia psicética, sendo doencas cronicas que evoluem
ao longo de varios anos e com frequentes fases de agudizacao. As patologias mais frequentes,
incluidas nesta categoria, sdo a esquizofrenia e a doenca bipolar (Almeida, 2018).

A DMG, sendo uma doenca cronica, que normalmente se manifesta numa fase precoce da vida,
exige do prestador de cuidados informais o acompanhamento de toda a evolu¢ao da doenca,
sendo o seu papel muito dificultado pelos varios episddios de descompensacao. Percebeu-se
que os cuidadores informais tém limitacdes em compreender a doenca mental, em lidar com o
sofrimento desencadeado com a descoberta da doenca, bem como a sobrecarga e dificuldade em

conciliar o papel de cuidador com a sua vida pessoal.



Os cuidadores informais representam um importante contributo para a gestao da doenca crdnica
no domicilio, evitando recaidas e internamentos, devendo estes ser alvo de intervencao por parte
dos profissionais de salde, capacitando-os para o seu papel e minimizando a sobrecarga e orisco
de morbilidade associados a este papel (Alves, Almeida, Mata & Pimentel, 2018)

A LSM, conceito introduzido por Jorm et al. (1997), refere-se aos conhecimentos e crencas sobre
saude mental que contribuem para o seu reconhecimento, tratamento e prevencao. A populacao
em geral possui baixos niveis de LSM (Almeida, Campos & Dias, 2014; Jorm, 2000; Ramos, Calais
& Zotesso, 2019), sendo este um entrave nao sé para o reconhecimento da doenca, como para a
procura de ajuda, designadamente em termos de tratamento. Frequentemente, quando o fazem,
encontram-se ja em fase de agudizacao substancial, com sofrimento das pessoas doentes e
familias, com consequente impacto acrescido nos custos diretos e indiretos dos cuidados de
saude.

Neste sentido, urge o compromisso politico e organizacional, designadamente por via dos seus
profissionais, com a consolidacdo do modelo de intervencao em satde mental de proximidade,
orientado para a comunidade, tomando como centro as potencialidades e vulnerabilidades das
pessoas com doenca mental e dos seus cuidadores informais. Impoe-se a capacitacao destes
cidadaos enquanto parceiros efetivos na gestao da doenca croénica, criando novas respostas de
saude que incluam os prestadores de cuidados informais como alvo de intervencao dos
profissionais de saude.

O interesse por esta problematica associa-se ao facto de ser enfermeira especialista nesta area
e desempenhar funcoes de chefia num departamento de psiquiatria e saide metal de um SLSM,
sendo fundamental produzir evidéncias cientificas norteadoras da otimizacao das respostas as
necessidades bem como dos recursos das pessoas que cuidamos e seus familiares.

A presente Dissertacao, insere-se no Mestrado em Gestao das Organizacoes — Ramo de Gestao
de Unidades de Saude e visa a obtencao do Grau de Mestre, e tem, pois, como objetivo estudar as
necessidades inerentes ao papel de prestador de cuidados informais da pessoa com DMG e
compreender a relacdo entre a LSM e a sobrecarga do cuidador informal num hospital da zona
Norte de Portugal.

Espera-se que os resultados obtidos com este estudo contribuam para a melhoria da gestao e
inovacao de um servico de psiquiatria possibilitando o desenvolvimento de iniciativas de
promocao da literacia em saude, criando programas de psicoeducacao familiar que permitam dar

informacao e treinar estratégias positivas para o cuidador lidar com o portador de doenca metal



grave, capacitando-os para superar dificuldades e aumentar a satisfacao com o seu papel de
cuidador.

Do ponto de vista da estrutura, estd organizada por capitulos. Na primeira parte apresenta-se a
introducao com equadramento tedrico, na sequnda abordam-se os métodos de investigacao e na

ultima apresentam-se os resultados, a discussao e a conclusao do estudo.



PARTE | — Enquadramento tedrico



2. Gestao de um servico de psiquiatria: centralidade na pessoa doente e familia

A saude mental levou bastante tempo a ser reconhecida como uma preocupacao de saude
publica e s6 tardiamente se vai aproximando do valor atribuido a saude fisica.

0 conceito de satide, plasmado na Constituicdo da OMS (1946), estd amplamente difundido
mantendo-se inalterado até aos dias de hoje, definindo-a como um estado completo de bem-
estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de doenca ou enfermidade. Trata-se de um
conceito complexo, multidimensional e dinamico. No entanto, s6 muito tardiamente surge uma
maior consciencializacao de que a saide mental é uma componente essencial da prépria satde
(Almeida, 2018).

A saude mental estd intimamente relacionada com o bem-estar e este nao pode ser dissociado
de todos os determinantes de saude, assim a doenca mental ndo se pode opor a saude mental,
uma vez que um individuo com doenca mental pode conviver com a saide mental, desde que nao
esteja em sofrimento psiquico.

Esta abordagem leva a compreensao de como os fatores genéticos, bioldgicos, sociais e
ambientais influenciam a sadde e o adoecer mental dos individuos; reconhecendo o quao
frequentes sao os problemas de doenca mental e como a multifatorialidade dos determinantes
de saude pode influenciar o tratamento e o proprio curso da doenca.

Os determinantes de satide (sociais, ambientais, econdmicos, individuais e familiares) podem
constituir-se como fatores de risco ou como fatores protetores da doenga mental. Segundo
Almeida, Almeida e Santos (2010), os fatores de risco surgem associados a urbanizagao, ao
desemprego, a pobreza, a discriminacao, a prestacao de cuidados a pessoa com doenca cronica,
a solidao, aos conflitos familiares; e os fatores protetores estao associados as redes de apoio
social e comunitarias, a literacia, ao uso de estratégias de coping, a adaptabilidade, a autoestima,
ao suporte social familiar e de amigos.

A abrangente perspetiva do conceito de satide mental, entendida como, “ (...) um estado de bem-
estarem que o individuo reconhece as suas proprias capacidades, consegue lidar com as tensoes
normais da vida, pode trabalhar de forma produtiva e proveitosa, e é capaz de contribuir para a
sua comunidade™. Associado ao conceito apresentado pelo CNS (2019, p.3) que refere que a
satide mental deve ser entendida como “ (..) o esforco organizado (e o seu resultado) das

sociedades paraassegurar a promocao da saude e prevenir adoenca mental, recuperar e integrar

"https://www.who.int



os doentes, reparando e cuidando”, traz ao de cima a questao dos direitos da pessoa com doenca
mental, que ao longo dos anos, muito negativamente, foram afetados pelo preconceito e
exclusao, realcando a importancia de trabalhar a sua capacitacao, a autonomia e a participacao
na sociedade.

Assim, a saide mental reflete o equilibrio entre a pessoa e o ambiente, isto €, na sua dimensao
positiva, a capacidade de mobilizar os recursos pessoais para enfrentar os desafios da vida e ter
relacdes satisfatdrias com os outros, por outro lado, a dimensao negativa relacionada com a
presenca de problemas, sintomas e doenca mental (Almeida, 2018).

0 conhecimento cientifico aliado ao desenvolvimento da epidemiologia psiquiatrica demonstrou
que as doencas mentais sao muito frequentes em todas as partes do mundo, principalmente nos
paises ocidentais mais industrializados, constituindo uma das principais causas de incapacidade,
representando um enorme impacto nas pessoas, familias sociedade (Direcdo Geral da Satide
[DGS], 2017; Almeida, 2018).

Almeida (2018) refere que, no estudo epidemioldgico realizado, em 2011, em dez paises da
Europa, 13,2% dos adultos tinham tido uma perturbacao mental nos 12 meses anteriores. Estes
valores variavam muito de pais para pais, sendo que Portugal e a Irlanda do Norte apresentavam
valores acima dos 20%. Em Portugal, as doencas mentais tém uma prevaléncia de 22,9%,
situando o pais no segundo lugar entre os paises europeus (CNS, 2019).

Associado a prevaléncia elevada, surge o impacto das perturbacdes mentais a nivel social. O
estudo da carga das doencas permite medir os efeitos das doencas a nivel da mortalidade, bem
como a nivel da incapacidade a elas associada. De acordo com o relatério do CNS (2019), na
Europa, a doenca mental surge como a principal causa de incapacidade e em terceiro, quando se
refere a carga de doenca. Estima-se que, nas doencas mentais, incluindo as deméncias, o peso
da doenca represente 18,1% dos anos vividos com incapacidade e 7,3% dos anos de vida vividos
com qualidade que as pessoas perdem por causa de uma doenca (Institute for Health Metrics and
Evaluation [[HME], 2019).

Em Portugal, estes nimeros sao ligeiramente mais elevados, sendo que as doencas mentais em
termos de anos vividos com incapacidade (YLD) correspondema22,6% e relativamente aos anos
de vida perdidos (DALYS) situa-se nos 12,6% (IHME, 2019).

Acresce a estes numeros as implicacoes que tém na economia e sobretudo no hem-estar fisico,
psicoldgico e social da pessoa e da sua familia ao longo de todo seu ciclo vital. As perturbacoes

mentais afetam varias areas da vida pessoal, familiar e profissional dos individuos, hem como dos



seus familiares e cuidadores. Estima-se que os custos, diretos e indiretos, com doenca mental
em Portugal representem cerca de 3,7% do PIB, o que corresponde a 6,6 mil milhées de euros
(CNS, 2019).

Ao longo dos tempos existiu a ideia de que as doencas mentais eram incuraveis, sendo que,
associado a esta conviccao, as pessoas com doenca mental eram abandonadas em grandes
instituicoes asilares, votadas a uma vida de total exclusao social e consequente violacao dos seus
direitos fundamentais.

A OMS, em 2001, apresentou o relatério “Saude mental: nova concecao, nova esperanca’, que
passou a ser um marco no despertar da consciéncia publica e dos profissionais para a real
dimensao da problematica da saude mental. Aspetos como prevaléncia, custos humanos, sociais
e econdémicos associados, hem como o estigma, a discriminacao e a falta de acesso aos
tratamentos foram trazidos para o debate mundial (OMS, 2001).

Nas ultimas duas décadas, deu-se uma viragem de paradigma, associado ao desenvolvimento
cientifico e ao conhecimento da relevancia dos determinantes da satide mental e do adoecer
mental. Este novo olhar, deixa cair a ideia de incurabilidade da doenca mental, passando a
reconhecer-se o papel fundamental da prevencao da doenca mental e da promocao da saude
mental.

Para Almeida (2018), a atual organizagao dos servicos de satide mental foi determinada por trés
fatores: os progressos cientificos no tratamento das doencas; o reconhecimento da violagao dos
direitos humanos da pessoa com doenca mental; e o reconhecimento da associacao estreita
entre as doengas mentais e as doencas fisicas.

Uma visao de saude publica também deve estar presente na organizacao dos servicos de satde
mental, tendo em atencao as necessidades das pessoas nas diferentes fases do seu ciclo de vida,
articulando o tratamento com a promoc¢ao da saude mental e a prevencao da doenca,
assegurando o envolvimento da pessoa nos seus cuidados e recuperacao, garantindo a
continuidade de cuidados (Almeida, 2018).

Assim, progressivamente, os grandes hospitais psiquiatricos foram fechando, passando os
cuidados de saude mental a ser organizados num complexo sistema de saudde que inclui os
cuidados de saude primdrios e os servicos de saude mental na comunidade, articulados com
unidades de internamento integradas nos hospitais gerais. Por fim surgem os servicos altamente

especializados e de longa estadia. Esta proposta de organizacao dos cuidados de satde mental,



tem por base a piramide de organizacao dos cuidados de saude mental apresentada pela OMS,

Figura.
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Figura 1: Piramide de Organizacao de Servigos para a Saide Mental

Fonte: Adaptado de OMS (2009)

Integrados no sistema geral de saude, os servicos de saude mental aproximam-se da
comunidade, promovendo a acessibilidade, a melhor continuidade de cuidados, associado a
maior satisfacao das pessoas, maior adesao ao tratamento, melhor protecao dos direitos
humanos, com diminuicao do estigma.

Destaca-se o papel dos cuidados autogeridos, que ocupam a base da piramide, que enfatiza as
parcerias entre profissionais de salde e a pessoa doente sendo a pessoa encorajada a gerir 0s
seus problemas de sadde com o apoio da familia e dos amigos. Assim, o foco desloca-se para a
pessoa assumindo esta a centralidade dos cuidados.

Neste processo de mudanca, em 2013, a OMS, no Plano Global de Saide Mental, apresentou
como objetivos prioritdrios, a reorganizacao dos servicos de saide mental, propondo “transferir
sistematicamente o local dos cuidados de saide mental dos hospitais psiquidtricos para servicos
de saude mental na comunidade, incluindo internamento de curta duracao e tratamento
ambulatdrio em hospitais gerais, cuidados primarios, centros de saide mental, centros de dia,
apoiando a pessoas com doenca mental que vive com a sua familia e protecao a habitacao” (OMS,
2013, p.15).

A Uniao Europeia recomendou aos estados membros a adocao de politicas de saide mental

promotoras de cuidados centrados na comunidade, seguindo os principios de:



e Protecaodos direitos humanos — proteger contra a discriminagdo e garantir direitos como
cuidados de saude de qualidade, emprego e habitacao;

e Acessibilidade e equidade — garantir o acesso a cuidados de qualidade, a precos
acessiveis, apoiando a inclusao social;

e Recuperacao - os servicos de saide mental devem incentivar a autodeterminacao e os
cuidados individualizados promovendo a capacitacao para constru¢ao e manutencao de
um projeto de vida adaptado as suas necessidades e vulnerabilidades;

e (Cuidados na comunidade — cuidados em ambiente o0 menos restritivo possivel, sendo o
internamento apenas considerado quando todas as alternativas de tratamento
comunitario se tenham esgotado;

e Coordenacao e integracao de cuidados — os cuidados de saude mental, em cada drea
geodemografica, devem ser coordenados e integrados de forma a garantir a continuidade
de cuidados evitando a fragmentacao de servicos;

e Participacao de utentes e familias — envolver ativamente as pessoas portadoras de
doenca mental no planeamento e desenvolvimentos dos servicos. Os seus familiares
devem ser considerados parceiros importantes na prestacao de cuidados devendo ser

incentivados a participar e, se necessario, serem alvo de formacao e educacao (EC, 2016).

Em Portugal, este movimento ja se tinha iniciado uns anos antes, mas é nos anos noventa do
século passado que se comeca a concretizar, com a publicacao da Lei de Satide Mental (Lei n®
36/98),em 1998, que estabelece os principios da politica nacional de satide mental.

Esta nova legislacao define os direitos da pessoa com doenca mental, requlamenta os critérios
para o tratamento compulsivo e estabelece os principios orientadores da organizacao dos
servicos de saide mental. Determina que o cuidado da pessoa com doen¢a mental deve ser
prioritariamente promovido na comunidade, nao afastando o doente do seu meio habitual, e o
tratamento hospitalar deve ser efetuado em unidades integradas em hospitais gerais e em meio
0 menos restritivo possivel. De acordo com as suas necessidades os doentes devem ter acesso
a cuidados de reabilitacao psicossocial e a programas de reinsercao profissional e a estruturas
residenciais na comunidade.

Em 2008, surge o Plano Nacional de Saide Mental 2007 - 2016, que segue quase na totalidade
as recomendac6es da OMS e da CE. Reafirma a necessidade de mudanca esplanada na Lei de
Saude Mental e define medidas como a mudancas do modelo de governagao e financiamento dos

servicos de saude mental e a criagcao dos cuidados continuados de satide mental.



Em 2017, o PNSM foi avaliado pela Missao da OMS de forma a verificar o progresso na
implementacao das reformas de saide mental em Portugal, sendo que a equipa identificou varias
fraquezas na organizacao global dos servicos, destacando-se: o risco da pessoa com DMG nao
ser alvo dos cuidados necessario, dado que os cuidados prestados pelos SLSM serem de cariz
primordialmente farmacoldgico com uma fraca componente psicossocial.

De acordo com o relatdrio de Avaliacao do Plano Nacional de Saude Mental 2007 - 2016 e
propostas prioritdrias para a extensao a 2020, nao se pode ignorar que as reformas, atualmente
em curso, no SNS vao no sentido de uma cada vez maior centralidade na pessoa, proximidade e
integracao dos cuidados e que subsiste a necessidade de otimizar os recursos disponiveis,
articulando-os e potenciando as sinergias intra e intersetoriais. Refere, ainda, que Portugal nao
dispde de uma estratégia integrada para a promocao e prevencao em saude mental, a qual, dada
a diversidade de agentes implicados (ex.: satide, educacao, trabalho, seguranca social, etc.), s é
possivel se desenvolvida no ambito de uma equipa de coordenacao com capacidade de acao a
nivel intersectorial. Sem esta estratégia, os programas de promocao e prevencao dificiimente
terao um desenvolvimento proporcional ao seu impacto na saide mental e no bem-estar das
populagdes (Comissao Técnica de Acompanhamento da Reforma da Satide Mental, 2017).

Cada vez mais os estados incluem, nas suas politicas de saude, como uma das suas prioridades
a satide mental. Para Almeida (2018), em Portugal, nos dltimos anos tem existido uma maior
consciéncia politica para a importancia da saide mental, pelo que questdes como a carga das
doencas mentais, as dificuldades de acesso a cuidados de qualidade, as desigualdades e os
direitos humanos na salide mental e a coesao social devem ser largamente discutidos.

E necessdrio continuar o processo de mudanca dos cuidados centrados no hospital para o modelo
integrado de base comunitaria, onde se privilegie a autonomia da pessoa com doenca mental,
reconhecendo-lhe o direito de participacao e de escolha do seu préprio caminho.

Os cuidados de saude centrados na pessoatornaram-se um elemento essencial na qualidade dos
cuidados de saude. A centralidade na pessoa doente e familia permite “diagnosticar o problema,
estabelecer um programa terapéutico e acompanhar o doente ao longo do processo de
tratamento e reabilitacao” (Almeida, 2018, p.38).

Ao colocar a pessoa com doenca mental no centro dos cuidados estamos a respeitar as suas
necessidades, preferéncias, autonomia e autodeterminacao.

A partilha de informacao entre o profissional de saude e a pessoa cuidada promove a diminuicao

da assimetria de informacao e consequente participacao mais ativa das pessoas no processo de
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tomada de decisao, melhorando destaforma a adesao ao plano terapéutico e a autogestao dasua
saude.

Crisp et al. (2014) recomendam, principalmente no que diz respeito a gestao da doenca crénica, a
implementacao de novos modelos para os cuidados de saude, criando servicos de cuidados
integrados, de proximidade criando redes especializadas como centros de referéncia e de
partilha.

Aintegracao das diferentes op¢oes de intervencao existentes deve envolver diferentes settings,
equipas multidisciplinares, multiplos tipos de tratamento, associado a multiplos niveis de apoio
disponiveis concentrando diferentes esforcos permitindo responder as reais necessidades da
pessoa nos diferentes momentos da sua doenca (Palha & Palha, 2016).

O Relatdrio da CNS (2019), aponta ainda como desafios uma abordagem descentrada da visao
tradicional do setor da saude, mais integradora e atenta as transformacoes demogrdficas e as
desigualdades. Acrescenta a necessidade de quebrar barreiras a reforma dos cuidados de saude
mental e incentivar a participacao das pessoas que vivem com problemas de satide mental, suas
familias e cuidadores. Sendo necessdrio e urgente combater o estigma e a descriminagao que
ainda permanece.

Neste contexto, tem vindo a assumir-se a necessidade de “ (...) recentrar os cuidados de satde
mental numa abordagem integrada dos doentes, reconhecendo a individualidade prdpria e as
necessidades especificas de cada um, promovendo o didlogo cientifico entre as diferentes
perspetivas tedricas e clinicas e utilizando de uma formaracional as potencialidades terapéuticas
existentes em cada momento” (Almeida, 2018, p.21).

Conforma-se, assim, um conjunto de pressupostos em mudanca na gestao de servicos de sauide.
Neste contexto, o conceito de governanca em satide mental deve incluir padroes de qualidade e
de atencao centradas na pessoa com doenca mental, incluindo todos os parceiros nos processos
de tomada de decisao (Diaz-Castro, Arredondo, Pelcastre-Villafuerte & Hufty, 2017). Os mesmos
autores, realcam que nem todos os parceiros querem partilhar as decisoes, incluindo a pessoa
com doenca mental, concordado que seria importante promover a educacao e a formacao para
que os utentes possam fazer verdadeiramente parte deste processo, o que pode funcionar como
forma de aumentar a satisfacdo pessoal, a recuperacao e o empoderamento.

Esta ideia é corroborada por Palha e Palha (2016) que afirmam que seria necessario promover a
LSM para que cada um esteja consciente da importancia da sua acao num problema que a todos

afeta.

1"



Importa desenvolver investigacao no sentido de identificar as necessidades das pessoas e
familias de modo a reorientar os servicos com base na evidéncia produzida. Sendo que as
orientacoes politicas e técnicas apontam para a manutencao das pessoas na comunidade, é
necessario qualificar os cuidadores para as exigéncias especificicas no ambito do processo de

saude-doenca do foro mental, em particular.
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3. Doenca mental grave e cuidador informal

As doencas mentais surgem da interacao complexa entre fatores bioldgicos e ambientais, podem
ser caraterizadas por um conjunto de sinais e sintomas psicoldgicos e comportamentais
associados a sofrimento psiquico sendo, muitas vezes, incapacitante a varios niveis do
funcionamento individual e social.

As doencas mentais podem ser subdivididas em doencas mentais comuns e DMG. As primeiras,
sao bastante frequentes na populacao em geral e ndao se fazem acompanhar, normalmente, de
alteracdes graves ao nivel do comportamento. Neste subgrupo, estdao, entre outras, as
perturbacdes da ansiedade, do humor, do controlo de impulsos e consumo de dlcool. As DMG sao
situacoes de doenca com maior gravidade, caraterizadas pela presenca de sintomatologia
psicatica, sendo doencas crénicas que evoluem ao longo de vdrios anos e com frequentes fases
de agudizacao da doenca. As patologias mais frequentes, incluidas nesta categoria, sao a
esquizofrenia e a doenca bipolar (Almeida, 2018).

De acordo com Ruggeri, Thornicroft, Bisiffi e Tansella (2000), ndo existe um consenso
internacional quanto a definicao de doenca mental grave, no entanto a mais comummente
utilizada é a do National Institute of Mental Health1987, que apresenta trés critérios de inclusao:
o diagndstico médico (psicose nao organica ou uma perturbacao da personalidade); duragao da
doenca ou tratamento (pelo menos dois anos de doenca ou tratamento); e nivel de
comprometimento funcional, moderado ou grave (Global Assessment of Functioning Scale). No
entanto, sequndo os mesmos autores, o seu estudo sugere a utilizacao de apenas dois critérios,
a duracao da doenca (seguimento em servicos de salde hd pelo menos dois anos) e o
comprometimento do funcionamento, umavez que o critério do diagndstico pode excluir doentes
com grave perturbacao psicatica.

Neste sentido, a DMG é caraterizada pela presenca de sintomas psicéticos, como delirios e
alucinacoes, pelo afastamento da realidade e auséncia de consciéncia e critica para com a
doenca. A esta sintomatologia, que estd exacerbada nas fases de descompensacao, acresce
incapacidade significativa ao nivel das atividades de vida diaria, social e profissional.

Na populacdo portuguesa adulta, 4% apresenta doenca mental que pode ser considerada uma
perturbacao mental grave. A esquizofrenia, sendo considerada uma DMG, apesar da suareduzida
prevaléncia, cerca de 1% da populacao, devido a sua elevada carga de doenca, quando comparado

com outras patologias psiquiatricas, aparece em quarto lugar, a seguir a depressao, ansiedade, e
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uso de substancias, devido sobretudo a ser uma doenca crénica com uma evolucao prolongada
com uma influéncia muito forte nas diferentes dreas da vida da pessoa (Almeida, 2018).

Para o mesmo autor, no que se refere a esquizofrenia, verifica-se uma igualdade de distribuicao
por sexo, sendo que, na mulher, o inicio da doenca seja normalmente mais tardio. Estudos
epidemioldgicos mostram uma prevaléncia mais elevada em contextos de pobreza e com baixo
estatuto social e econdmico. No caso da esquizofrenia, a prevaléncia é 3,4 vezes mais elevada
em contexto socioecondmico mais baixo quando comparado com grupos com estatuto mais alto.
A DMG tem um enorme impacto crénico uma vez que a doenca, ao longo do seu curso apresenta
fases de estabilizacao alternada com vdrias fases de descompensacao. A pessoa doente com
grave perturbacao afetiva ou psicatica, necessita de tratamento continuo ao longo dos anos,
combinando tratamento farmacoldgico com reabilitacao psicossocial e capacitacao que permite
amanutencao da qualidade de vida e identificacao precoce de sinais de descompensacao. Muitas
vezes as intervencbes nao farmacoldgicas sao desvalorizadas, face ao tratamento
farmacoldgico, pelo que se torna necessario investir nas intervencées de reabilitacao
psicossocial e psicoeducacional.

A pessoa com DMG necessita da continuidade de cuidados para a gestao eficaz da sua doenca,
sendo fundamental a sua rede de suporte que, em Portugal, € maioritariamente constituida pela
familia. Assim, familiares, vizinhos e amigos tém um papel particularmente relevante na

prestacao de cuidados a pessoa com DMG.

3.1. Cuidador informal da pessoa com doenca mental grave

Como foi referido anteriormente, a pessoa com DMG, ao longo do seu ciclo vital, vai precisar
continuamente de prestacao de cuidados, podendo estes ser realizados por cuidadores formais
(profissionais da drea da satide ou comunidade) e por cuidadores informais.

O cuidador informal é a pessoa que cuida de outra, “‘numa situacao de doenca cronica, deficiéncia
e, ou dependéncia, parcial ou total, de forma transitéria ou definitiva, ou noutra condicao de
fragilidade e necessidade de cuidado, realizando-se este fora do ambito profissional, ou formal”
(Teixeiraetal, 2017, p.8).

Na sua maioria, o cuidador informal € um familiar, amigo ou vizinho préximo do doente que presta
cuidados no domicilio de forma nao remunerada (Figueiredo, 2007; Sequeira, 2010b; Olawande,

Ajayi, Amoo & Iruonaghbe, 2019). Faleiros et al. (2015) acrescenta que o cuidador informal nao tem
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formacdo especifica para cuidar da pessoa doente, mas que se responsabiliza pela sua
assisténcia no dia-a-dia e na promocao da sua qualidade de vida.

Na literatura encontramos vadrias denominac6es para quem presta cuidados informais entre as
quais cuidador informal, prestador de cuidados informal, familiar prestador de cuidados e familiar
cuidador. Neste trabalho opta-se pelo termo cuidador informal que pensamos melhor traduzir
aquele que cuida no contexto portugués.

De acordo com Neri e Carvalho (2002), citado por Sequeira (2010b), podemos subdividir 0s
cuidadores informais em: cuidador principal — aquele que assume a responsabilidade do cuidar
realizando a maior parte dos cuidados; cuidador secundario — aquele que ajuda com alguma
regularidade na prestacao de cuidados, é normalmente um familiar que da apoio ao cuidador
principal; e cuidador tercidrio — aquele que ajuda esporadicamente, ou quando solicitado, sendo
normalmente familiar, vizinho ou amigo.

No estatuto do cuidador informal em Portugal, Lei n® 100/2019 (2019), o cuidador informal,
enquadra apenas o familiar e pode ser subdividido em dois tipos: o cuidador informal principal, o
familiar (conjuge ou unido de facto, parente ou afim até 42 grau da linha reta ou da linha colateral)
que acompanha e cuida de forma permanente, em coabitacao e nao aufere remuneracao de
atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada e o cuidador informal nao
principal, o familiar (conjuge ou unido de facto, parente ou afim até 42 grau dalinhareta oudalinha
colateral), que acompanha e cuida de formaregular, mas nao permanente, podendo auferir ounao
remuneracao de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada.

Segundo Juan-Porcar, Guillamén-Gimeno, Pedraz-Marcos e Palmar-Santos (2015), estima-se
que a maioria das pessoas que sofrem de doenca mental permanecem em contacto préximo ou
moram com os seus familiares. As familias assumem aqui um papel ativo no cuidado informal
pelo que se constituem como um recurso precioso no contexto do cuidar.

De acordo com Sequeira (2010b), o papel de cuidador recai sobretudo sobre as mulheres, mesmo
quando estas exercem a sua atividade profissional. Um outro fator importante no assumir do
papel é a proximidade fisica e afetiva entre quem cuida e quem é cuidado. Acrescenta que em
muitas situacdes o cuidador informal se responsabiliza e cuida de forma sistematica da pessoa
doente assumindo este papel de forma solitdria sem grande ajuda de outros membros da familia.
0 cuidador informal da pessoa com DMG €, na sua maioria, a mulher (Carvalho, 2012; Mohamad,
Zabidah, Fauziah & Sarnon, 2012; Juan-Porcar et al., 2015; Vermeulen et al., 2015; Alves et al,,
2018; Galustyan, 2019; Olawande et al. 2019; Ramos et al., 2019), com idade média acima dos 50
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anos (Carvalho, 2012; Mohamad et al.2012; Juan-Porcar et al., 2015; Vermeulen et al., 2015;
Galustyan, 2019; Olawande et al., 2019; Zhou et al., 2021) com estado civil de casados (Carvalho,
2012; Alves et al, 2018, Olawande et al,2019; Zhou et al, 2021). Normalmente o cuidador
informal habita com o familiar doente (Carvalho, 2012; Juan-Porcar et al, 2015; Alves et al., 2018),
sendo esse papel assumido pelos progenitores (Carvalho, 2012; Vermeulen et al., 2015; Alves et
al., 2018; Galustyan, 2019; Olawande et al., 2019), seguido de cénjuges (Mohamad et al., 2012) e
irmaos (Carvalho, 2012; Olawande et al., 2019; Ramos et al., 2019).

0 cuidador informal por vezes acumula a sua funcao com o trabalho fora de casa (Juan-Porcar et
al., 2015 Alves et al., 2018) e muitos estao desempregados ou reformados (Galustyan, 2019; Zhou
etal, 2021).

Verifica-se que a maioria é cuidador hd mais de 10 anos (Juan-Porcar et al,, 2015; Zhou et al,,
2021) e muitas vezes é o tinico cuidador, nao dividindo responsabilidades de cuidar com outros
elementos da familia (Vermeulen et al, 2015; Ramos et al., 2019: Zhou et al., 2021).

No que se refere a escolaridade a maioria situa-se entre o primeiro e terceiro ciclo (Carvalho,
2012, Alves et al., 2018; Zhou et al., 2021).

O cuidador informal da pessoa com DMG assume-se como responsavel pela satisfacao de
algumas das suas necessidades basicas como a administracao e controlo da medicacao, o
acompanhamento aos servicos de saude mental, o lidar com as situacdes de crise e os
comportamentos disfuncionais, bem como encargos financeiros acrescidos, uma vez que o
doente ndo os consegue suportar. (Albuquerque, Cintra & Bandeira, 2010; Aimeida et al., 2010).
Tratando-se de uma doenca crénica, que normalmente se manifesta numa fase precoce da vida,
exige do prestador informal de cuidados o acompanhamento de toda a evolucdo da doenca,
sendo o seu papel muito dificultado pelos varios episddios de descompensacao da doenca.

Para o desempenho deste papel, a familia precisa de ser amparada e melhor preparada para a
tarefa de cuidar, uma vez que os cuidadores evidenciaram limitacdes em “compreender o
fendmeno da doenca mental, o sofrimento desencadeado com a descoberta da doenca
vivenciado no processo de luto, bem como a sobrecarga e dificuldades de conciliar a vida pessoal
com os cuidados dispensados a pessoa com transtorno mental’ (Ramos et al., 2019, p.298)
Sequeira (2010b, p.172), aborda a importancia de uma transicao eficaz na adocao do papel de
cuidador, referindo que “parece indiscutivel que as varidveis em interacao estao dependentes do

contexto do cuidador, do contexto da pessoa dependente e do contexto da interacao”, conforme
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Figura 2, pelo que se torna essencial capacitar e promover a autonomia do cuidador para o

exercicio do seu papel.

Necessidades do
familiar cuidador

Figura 2: Modelo global de interacao na transicao para o papel de cuidador

Fonte: Adaptado de Sequeira (2010b)

Para aotimizacao do seu papel, o cuidador necessita de adquirir e desenvolver competéncias que
de acordo com Sequeira (2010b) podem ser agrupadas em trés categorias conforme

identificadas na Figura 3.
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Informacgao

Mestria j;.

Suporte

Cuidador

Figura 3: Areas de competéncias do cuidador informal

Fonte: Adaptado de Sequeira (2010b)

A primeira drea de competéncias a adquirir e desenvolver centra-se no conhecimento, na
informacao que o cuidador necessita para cuidar e esta relacionada com a dimensao do Saber. A
segunda drea de competéncias diz respeito a habilidade instrumental, a mestria (Saber Fazer),
que permite ao cuidador tornar-se eficaz na prestacao de cuidados, no comunicar, no
supervisionar. A terceira area de competéncias diz respeito ao suporte, area de desenvolvimento
pessoal que envolve o Saber Estar, saber relacionar-se e cuidar de si (Sequeira, 2010h).

Neste sentido, a familia deve ser envolvida nos planos de tratamento e de reabilitacao da pessoa
com DMG considerando-se de extrema importancia as intervencoes de educagao em satide
permitindo reduzir o stress familiar, providenciando suporte social e promovendo o

empoderamento (Alves et al., 2018).
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3.2. Sobrecarga do cuidador informal
Como referido anteriormente, o cuidar da pessoa com DMG, pela natureza da patologia e pela
deterioracao funcional que Ihe pode estar associada, acarreta repercussaes que interferem no
dia-a-dia do cuidador, no contexto do cuidar e na prépria pessoa com doenca.
A sobrecarga é uma das repercussoes associadas ao cuidar, variando em funcao das
carateristicas do cuidador, da pessoa cuidada e da interacao entre ambos.
Platt, em 1985, citado por Sequeira (20102, p.10), define a sobrecarga como sendo “um conjunto
de problemas, dificuldades ou acontecimentos adversos que afetam a vida daqueles que tém
uma relacao significativa com o doente psiquidtrico”.
Embora a sobrecarga do cuidador informal seja um conceito multidimensional, diversos autores
subdividem-na em duas componentes: a sobrecarga objetiva e a sobrecarga subjetiva.
A sobrecarga objetiva esta “relacionada com os acontecimentos e atividades concretas e refere-
se a alteracao em parametros da vida do cuidador, potencialmente observaveis e quantificaveis”
e a sobrecarga subjetiva “entendida enquanto sentimentos, atitudes e reagdes emocionais face
a experiéncia do cuidar” (Sequeira, 2010b, p.194).
De acordo com Shene, 1990, citado por Sequeira (201043, p.10), a sobrecarga objetiva é entendida
como “as consequéncias no familiar, como resultado da interacao com os sintomas e o0s
comportamentos do doente, que se concretizam em alteracdes no quotidiano, na vida doméstica,
nas relacoes familiares e sociais, no lazer, na salde fisica e mental do cuidador”.
0 modelo tedrico elaborado por Maurin e Boyd (1990) explica a sobrecarga subjetiva dos
cuidadores informais da pessoa com doenca mental estando esta relacionada com varidveis
antecedentes (diagndstico, sintomatologia e nivel de autonomia da pessoa cuidada) que
determinam a sobrecarga objetiva. As varidveis antecedentes conjuntamente com a sobrecarga
objetiva determinam o nivel de sobrecarga subjetiva. Identifica ainda modeladores que podem
aumentar ou diminuir a sobrecarga subjetiva: utilizacao de estratégias coping, a obtencao de
informacao sobre doenca e tratamento e o apoio social.
Shiraishi e Reilly's, em 2017, citado por Tamizi et al. (2019), referem que os familiares de pessoas
com esquizofrenia experienciam impactos negativos relacionados com a incerteza,
imprevisibilidade do comportamento, estigma e conflitos no relacionamento interpessoal
durante a continuidade dos cuidados.
Vdrios estudos comprovam a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal da pessoa

com DMG (Alves et al., 2018). Para Vermeulen et al. (2015), os familiares cuidadores da pessoa
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com DMG experienciam sobrecarga em pelo menos trés dos dominios da sua vida (emocional,
social, fisica, financeira e relacional). Um em cada quatro sentem-se incapazes de lidar com a
ansiedade do cuidar, um em cada trés sente-se isolado e sozinho nesse papel, um terco sente que
o cuidar afeta a sua saude fisica. Evidencia, ainda, a situacao financeira da pessoa que cuidam e o
medo que a pessoa de quem cuidam se torne mais dependente no futuro. No mesmo estudo, a
grande maioria dos participantes referem que sentem necessidade de suporte adicional no seu
papel de cuidador.

Para Porto, Bandeira e Oliveira (2019) os cuidadores informais apresentam, em média, uma
sobrecarga objetiva moderada, encontrando-se esta mais elevada para as atividades de vida
diaria (preparar refeicdes, ajudar com a medicacao, lembrar e ajudar nas tarefas domésticas e
insistir na necessidade de ocupar os tempos livres) do que para a gestao de comportamentos
problematicos (consumo excessivo de liquidos e tabaco, exigéncia excessiva de atencao).
Quanto a sobrecarga subjetiva, a maioria apresenta niveis de sobrecarga elevada sobretudo nos
sentimentos de incomodo pela necessidade constante de lembrar sobre importancia dos
cuidados de higiene, da toma da medicacao e da ocupacao e realizacao de tarefas. 0 mesmo
estudo aponta para que quando os cuidadores sdo os progenitores estes apresentavam valores
mais elevados de sobrecarga. Refere ainda que a sobrecarga é maior quando a pessoa cuidada é
mais nova.

Foram encontrados diferentes fatores associados a sobrecarga subjetiva de acordo com o
género.Nas mulheres apresenca de maior nimero de comportamentos problematicos na pessoa
cuidada e desta nao possuir atividade profissional ou ocupacional fora de casa aumenta os niveis
de sobrecarga. Nos homens cuidadores, o aumento da sobrecarga subjetiva, estava mais
relacionada com o fato do familiar nao coabitar com ele, aidade mais nova da pessoa com doenca
e a quantidade de medicamentos prescritos (Batista, Bandeira & Oliveira, 2015).

Os cuidadores informais experienciam sobrecarga social e financeira, sofrem niveis elevados e
constantes de ansiedade e frustracao que pode desencadear risco acrescido de doenca fisica e
mental, como sejam as depressoes e a adocao de comportamentos de risco e recebem pouca
atencao por parte dos profissionais de satide (Olawande et al., 2019).

Galustyan (2019) acrescenta que para além do impacto negativo na sua saude fisica e mental,
financeiro e no trabalho, os cuidadores informais vivenciam sentimentos de vergonha associado

ao estigma existente face aos problemas de satide mental.
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Pelo descrito, cuidar da pessoa com DMG expde o cuidador informal as consequéncias
associadas a relacao de prestacao de cuidados. Torna-se assim essencial capacitar os
cuidadores informais, através da aquisicao de conhecimentos e do desenvolvimento de
competéncias para assumir o seu papel, para promover uma boa percecao de autoeficacia

minimizando a probabilidade de aparecimento de sobrecarga associada ao cuidar.

21



4. Literacia em saide mental

A literacia é um conceito comum, utilizado em diversos contextos, que se refere a capacidade de
ler, escrever, compreender e interpretar como forma de adquirir conhecimentos e participar
ativamente na sociedade.

A Literacia em Saudde tem vindo a ganhar especial relevancia e visibilidade nos dominios da satde
publica e dos cuidados de saiide umavez que assume repercussoes, tanto a nivel individual como
coletivo, na utilizacdao dos servicos de saude, nos ganhos em saldde e, consequentemente, na
gestao dos recursos.

O conceito foi introduzido pela primeira vez nos anos 70 do século XX, sendo em 1993 que
ganhou mais relevo com a definicao proposta por Nutbheam, que a considera como “a habilidade
de aceder, compreender e usar a informacao como meio de promover ou manter o estado de
satide” (citado por Jorm, 2000, p.396).

0 mesmo autor faz referéncia a trés niveis de literacia: a literacia funcional, a literacia interativa e
a literacia critica. Quando aplicado a saude, o primeiro nivel diz respeito as capacidades basicas
de escrita e leitura que permitem a compreensao de informacao sobreriscos de saude e utilizacao
de servicos de saude, e resulta da educacao para a saude tradicional, da transmissao de
informacao. O segundo nivel foca-se no desenvolvimento de competéncias pessoais e sociais,
de comunicacao, interacdo e participacao para agir com maior conhecimento, motivacao,
confianga e autonomia. O terceiro nivel reflete o desenvolvimento de capacidades cognitivas, que
em conjunto com as anteriores, permitem analisar criticamente a informacao e utiliza-la paraum
melhor controlo das situagdes do quotidiano agindo sobre os determinantes socioecondmicos da
satde (Nutbean, 2000). A literacia em satide deve ser encarada como um processo dinamico que
permite ao individuo desenvolver competéncias (conhecimentos, habilidades e atitudes) que
promovam maior autonomia e empoderamento individual.

A OMS (1998) define a literacia em satide como as capacidades que um individuo necessita ter
para adquirir, processar e compreender a informacao, bem como utilizar os servicos de satide e,
assim, auxiliar a tomada decisao apropriada sobre a sua saude.

Sgrensen et al. (2012) propdem um modelo integrativo para a literacia em satide que abarca as
vdrias dimensoes de diferentes modelos concetuais existentes, Figura 4. Na parte central da
figura estao representadas as vdrias dimensdes do conceito de literacia em satde e mostra os
fatores proximais (determinantes de contexto/situacionais e pessoais) e os fatores distais

(determinantes sociais e ambientais) com impacto na literacia em salde que surge como
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consequéncia do acesso da pessoa a informacao de saidde (capacidade de compreender,
interpretar, filtrar, julgar e avaliar ainformacao). Essainformacao em satide pode levar o individuo
a agir e a tomar decisdes que promovam estilos de vida mais saudaveis, ao longo do ciclo vital,

consequente melhores resultado em satide.
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Figura 4: Modelo integrativo da concecao e operacionalizacao da literacia em saude

Fonte: Adaptado Sgrensen et al. (2012)

Assim, de acordo com o Plano de Acao para a Literacia em Satide: 2019-2021, “ (...) a literacia em
saude implica o conhecimento, a motivacao e as competéncias das pessoas para aceder,
compreender, avaliar e aplicar informacao em saude de forma a formar juizos e tomar decisoes
no quotidiano sobre cuidados de saude, prevencao de doencas e promocao da salide, mantendo
ou melhorando a sua qualidade de vida durante todo o ciclo de vida” (DGS, 2019, p.6).

Ao contrdrio do conceito de literacia em satde, atualmente bem definido e estudado, Furnham e
Swami (2018) referem que a LSM tem sido desvalorizada. Estudos recentes mostram que as
pessoas tém mais conhecimentos sobre a satde fisica do que sobre satide mental.

A LSM deve ser considerada como um dominio da literacia em saude, foi identificada por Jorm et
al. (1997), definindo-a como os conhecimentos e crencas sobre doenca mental que contribuem
para o seu reconhecimento, tratamento ou prevencao. Nesta perspetiva, a LSM nao é apenas a
aquisicao de conhecimentos sobre os problemas de saldde mental, mas sobretudo a forma como

se pode utilizar esse conhecimento para melhorar a sua saide mental ou a dos outros.
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Segundo Jorm (2000) a LSM inclui seis componentes: (1) Capacidade para identificar as doencas
mentais e tipos de mal-estar psicoldgico; (2) Conhecimentos e crencas sobre causas e fatores de
risco; (3) Conhecimentos e crencas sobre autoajuda; (4) Conhecimentos e crencas sobre ajuda
profissional; (5) Atitudes que facilitam o reconhecimento e procura de ajuda adequada e (6)
Conhecimentos de como obter informacao sobre saide mental.

Relacionado com o primeiro componente da literacia em sadde mental (capacidade para
identificar as doencas mentais e tipos de mal-estar psicoldgico), verifica-se que muitas pessoas
tém dificuldade em identificar as diferentes doencas mentais e nao percebem a grande maioria
dos termos utilizados (Jorm, 2000; Olawande et al., 2019)). Esta falta de conhecimentos pode
dificultar a comunicacao com os profissionais de saude, a procura de ajuda e a recuperacao
(Furnham & Swami, 2018).

Os conhecimentos e crencas sobre causas e fatores de risco, outra das componentes da LSM,
podem condicionar, positiva ou negativamente, a percecao sobre o adoecer mental, os diferentes
determinantes de saude, os fatores hioldgicos, 0s acontecimentos de vida e os fatores stressores
que permitem melhor identificar, aceitar e tratar a pessoa com doenca mental (Jorm, 2012;
Furnham & Swami, 2018; Olawande et al., 2019; Ramos et al., 2019). As crencas erradas sobre a
causa da doenca mental podem condicionar a procura de ajuda e a adesao ao tratamento.

Os conhecimentos e crencas sobre autoajuda, constituem outro dos componentes da LSM.
Estudos revelam que apenas uma minoria das pessoas com critérios de diagndstico de doenca
mental procura ajuda profissional (Loureiro & Abrantes, 2014; Furnham & Swami, 2018). Muitos
procuram suporte junto de familiares e amigos e envolvem-se em atividades, mas nem sempre
isto é suficiente (Jorm,2000; Loureiro, Sousa & Gomes, 2014). Conhecimentos sobre autoajuda
inclui também saber promover a sua saldde mental (realizacao de exercicio fisico, alimentacao
equilibrada, higiene do sono, técnicas de relaxamento, conversar sobre os seus problemas, fazer
atividades prazerosas) e saber como ajudar os outros.

Os conhecimentos e crencas sobre ajuda profissional é mais um dos componentes da LSM.
Associado ao reconhecimento sobre a necessidade de procura de ajuda de um profissional
existem muitas crencas que condicionam o acesso aos profissionais. Outro aspeto sdo as
crencas negativas sobre a medicacao psiquiatrica, seus beneficios e efeitos secunddrios.
Tratamentos como a eletroconvulsivoterapia e o internamento sao muitas vezes desvalorizados

e por outro lado a psicoterapia é sobrevalorizada (Jorm, 2000).
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Outro dos componentes da LSM estd relacionado com as atitudes que facilitam o
reconhecimento e procura de ajuda adequada para resolver um problema de satide do préprio ou
de alguém que Ihe é préximo. O comportamento ativo de procura de ajuda, junto de outras
pessoas, incluindo os profissionais de saude, muitas vezes estd condicionado pelo estigma
associado as doencas mentais (Jorm, 2000; Mohamad et al., 2012; Loureiro et al, 2014;
Olawande et al., 2019; Zhou et al, 2021). Estudos tém revelado que as pessoas tém mais
relutancia em falar sobre doenca mental, do que sobre a doenca fisica. Atitudes estigmatizantes
face a doenca mental também é encontrada nos profissionais de saude.

0 sexto componente da LSM é o conhecimento para obter informacao pertinente sobre satude
mental. Sabe-se pouco sobre a forma como as pessoas obtém informacao sobre saude mental
(Jorm, 2000; Mohamad et al.,, 2012). Muitos relatam que é adquirida por experiéncia pessoal e
contacto com pessoas doentes. A televisao, jornais e cinema sao também relatados como fonte
de conhecimento, mas, frequentemente, estao associadas ao aumento de crencas negativas
sobre a doenca. Outras fontes de informacao sao os profissionais de saude, livros, a internet,
cursos de formacao e trabalhos de investigacao (Jorm, 2000; Mohamad et al., 2012; Ferreira &
Silva, 2017).

O conceito de LSM foi sendo atualizado e remete para os conhecimentos de como prevenir,
identificar sinais e sintomas do adoecer mental, conhecimento sobre estratégias de autoajuda e
habilidades de primeiros socorros para ajudar os outros. Neste sentido, os seis componentes
descritos anteriormente também foram alvo de reformulacao e hoje podemos enumera-los
como: 1) Capacidade parareconhecer problemas de satide mental; 2) Conhecimento sobre formas
de promocao da satide mental e prevencao da doenca; 3) Conhecimento e capacidade de procura
de ajuda; 4) Conhecimento quanto aos tratamentos disponiveis; 5) Conhecimento de estratégias
de autoajuda e 6) Conhecimento de competéncias de primeiros socorros (Jorm, 2012).

Estes seis componentes permitem enquadrar todo o conceito de LSM que deve ser entendido
como o conhecimento e capacidade para alcancar e manter a saide mental adotando estilos de
vida saudaveis, compreender as doencas mentais e 0s seus tratamentos, diminuindo o estigma,
adotar estratégias de procura de ajuda para si ou para o outro.

Baixa literacia em saude tem sido identificada como um fator de risco para a gestao da doenca
crénica, enquanto niveis adequados de literacia em sadde parecem estar associados a melhores

condicoes de salde das pessoas (Pedro, Amaral & Escoval, 2016).
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Baixos niveis de literacia em saudde estao relacionados com o aumento do ndimero de
internamentos, maior procura e utilizagao dos servigos de urgéncia e menor preocupacao e a¢cao
para promocao da saude e a prevencao da doenca com a consequente diminuicdao da qualidade
de vida das pessoas (DGS, 2019).

Segundo dados do Inquérito sobre literacia em saude realizado em Portugal, em 2016, 5 em cada
10 portugueses tém niveis reduzidos de literacia em saude, sendo o pais que apresenta menor
percentagem de pessoas com um nivel excelente de literacia em saude, muito abaixo da média
europeia. Refere ainda que grupos muito vulnerdveis, como sejam pessoas com 65 anos ou mais,
com baixo nivel de escolaridade, com baixos rendimentos, com doencas crénicas, com
autopercecao de saude “md”, que recorrem mais vezes aos cuidados de satde primdrios e que se
sentem limitados por terem uma doenca cronica, registam niveis de literacia em saude limitados
(DGS, 2019).

Relativamente a saude mental, a falta de conhecimentos sobre os problemas e doencas mentais,
o dificil reconhecimento e compreensao de sinais e sintomas, associado a crencas e atitudes
desajustadas, contribuem para o aumento do estigma e comprometem a procura de ajuda e
adesao ao tratamento.

Vdrios estudos referem que em diversos paises, é evidente que a populacao em geral possui
baixos niveis de LSM (Jorm, 2000: Almeida et al., 2014: Rosa, Loureiro & Sousa, 2014; Ramos et
al, 2019), independentemente da populacdo considerada, sendo este um entrave para o
reconhecimento da doenca, procura de ajuda e seu tratamento. Quando o fazem, normalmente,
encontram-se ja em fase de agudizacao substancial, com sofrimento acrescido das pessoas
doentes e familias e, consequente impacto nos custos diretos e indiretos dos cuidados de satde.
Foram encontradas correlacées entre o nivel de LSM e varidveis como a idade, o sexo,
habilitacdes literdrias e o estrato socioecondmico (Furnham & Swami, 2018; Vaz, 2019). A
proximidade a problemas de satde mental é outra varidvel preditora de melhor nivel de literacia
em saude mental. (Almeida, 2014; Dias, Campos, Almeida & Palha, 2018; Rebelo, 2020; Rocha,
2020).

A populacao urbana reconhece mais facilmente do que a populacdo rural patologias como a
depressao e a esquizofrenia, assim com recomendam a procura de ajuda profissional nessas
situacdes (Furnham & Swami, 2018).

Relativamente ao género, geralmente a mulher apresenta melhor LSM quando comparada com

os homens (Almeida, 2014; Furnham & Swami, 2018; Dias et. al, 2018; Vaz, 2019; Rebelo, 2020:;
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Rocha, 2020). Os homens estdao menos informados sobre as causas da doenca mental e
procuram menos a ajuda de profissionais.

O nivel educacional é outro dos fatores que pode condicionar os niveis de LSM. Estudantes do
ensino superior demonstram niveis mais elevados de LSM (Almeida, 2014; Rebelo, 2020).
Quanto a idade, encontram-se niveis de LSM mais elevados em pessoas mais velhas, com
formacao de nivel superior, sobretudo no que diz respeito a conhecimentos e estereétipos.
Quanto a adocao de estratégias de autoajuda sao 0s mais novos que apresentam valores mais
elevados (Vaz, 2019).

A LSM dos cuidadores informais assume elevada importancia pois, para além de garantir a
prestacao de cuidados mais adequada, permite participar ativamente na tomada de decisao
informada em saude, promove sentimentos de autoeficacia e gratificagcao no cuidar refletindo-se
na melhoria da saide mental do individuo cuidado e do cuidador, logo melhores resultados em
saude.

Quanto aos cuidadores informais, embora os estudos sejam escassos, verifica-se que a maioria
apresenta niveis problemdticos e inadequados de literacia em satide (Mohamad et al., 2012; Vaz,
2020). Alguns estudos referem niveis mais elevados de literacia em satide (Haikio, Cloutier &
Rugkasa, 2020) e LSM (Galustyan, 2019) nos cuidadores informais do que na populacao emgeral.
De acordo com Mehrotra, Nautiyal e Raguram (2018), num estudo comparativo entre 1993 e
2016, verifica-se uma melhoria significativa nos niveis de LSM dos cuidadores informais, no
entanto mantém-se atitudes negativas face as alteracdes de comportamento apresentadas
pelos doentes.

Niveis baixos de literacia em salide estao associados a maior sobrecarga do cuidador (Haikic et
al, 2020), no entanto alguns resultados inconsistentes foram referidos por Sefasi et al (2008) e
Jagannathan et al (2014), citado por Zhou et al (2021) ndo encontrando associacao entre os
conhecimentos e habilidades com a sobrecarga do cuidador.

De acordo com Zhou et al. (2021), os poucos conhecimentos e as habilidades do cuidador estao
associados a presenca de stress, ansiedade e depressao. Por outro lado, cuidadores com mais
conhecimentos e habilidades para cuidar adotam estratégias de enfrentamento positivas
perante dificuldades e desafios e vivenciam mais sentimentos gratificantes no cuidar.

E fundamental promover a LSM das pessoas com problemas de satide mental, dos seus

cuidadores bem como da sociedade em geral. Melhorar a LSM potencia, o reconhecimento da
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doenca mental, a procura de ajuda adequada, o combate ao estigma e a adocao de estilos de vida
mais saudaveis.

Em Portugal, a DGS (2019) apresenta como prioridades e objetivos: adotar estilos de vida
saudavel; capacitar para a utilizacao adequada do Sistema de Saude; promover o bem-estar na
doenca crdnica; e promover o conhecimento e a investigacao. Entre outras, elege como areas
prioritdrias a promocao da saude mental, capacitando criancgas, jovens, adultos, idosos e

cuidadores para a adocao de estilos de vida sauddveis; e para a melhor gestao da doenca cronica.
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5. Métodos

Neste ponto apresentam-se as op¢oes metodoldgicas associadas ao processo de investigacao,
nomeadamente afinalidade, objetivos, tipo de estudo, variaveis, populacao e amostra, bem como
os instrumentos e procedimentos utilizados na operacionalizacao do mesmo.

Para Fortin (2009), a fase metodoldgica consiste em definir os meios e realizar a investigagao.
Ainvestigacao cientifica é crucial para uma nova aquisicao de conhecimentos e é uma mais-valia

para obtencao de ganhos em salde.

5.1. Justificacao da problematica

O tema de estudo é um elemento particular de um dominio de conhecimentos que interessa ao
investigador e o impulsiona a fazer uma investigacao, tendo em vista aumentar os seus
conhecimentos (Fortin, 2009).

A doenca mental, devido a sua elevada prevaléncia e implicagcdes que tem na vida das pessoas,
familias e sociedade, exige um olhar atento dos profissionais de satide no sentido de otimizar os
cuidados de saude maximizando a gestao dos recursos existentes.

Os cuidadores informais da pessoa com DMG, pelo papel que desempenham, como agentes
ativos na gestao da doenca crdnica, associado as possiveis repercursées negativas inerentes a
prestacao de cuidados, devem ser reposicionados nas prioridades de intervencao nos servicos
de satde mental (Alves et al., 2018). Assim, torna-se fundamental produzir evidéncia cientifica
para conhecer melhor o problema e contribuir para a melhoria da gestao dos servicos de satde
mental.

Face ao exposto, definiu-se como tematica de estudo a LSM e a sobrecarga do cuidador informal

da pessoa com DMG.
5.2. Questdes de investigacao, finalidade e objetivos
5.21 Questodes de investigacao
Ainvestigacao tem inicio quando existe um problema que provoque mal-estar, exacerbacao, um

descontentamento, e consequentemente leva a procura de justificacao ou uma melhor percecao

do acontecimento (Fortin, 2009).
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Esta situacao leva a formulacao de um problema de investigacao, ao qual o processo de
investigacao tentara dar solucao, ou seja, levam a procura de respostas que se querem obter com
ainvestigacao (Sampieri, Collado & Lucio, 2014).

Tomando a questao de investigacao como norteadora da pesquisa, formulou-se as seguintes
questdes: Quais os niveis de LSM e de sobrecarga do cuidador informal? Quais os determinantes
sociodemograficos da LSM e da sobrecarga dos cuidadores? Qual a relagcao entre a LSM e a

sobrecarga do cuidador informal?

5.2.2 Finalidade do estudo
A finalidade deste trabalho de investigacao é contribuir para a otimizacao da gestao de um
servico de psiquiatria, com base na evidéncia produzida. E com base nesta que se poderd propor
planos de melhoria e humanizagao dos cuidados de saude com a populagao, tomando como
ponto de partida as necessidades/problemas identificados bem como as potencialidades

identificadas.

5.23 Objetivos do estudo

Um objetivo paraum estudo, é, de acordo com Fortin (2009), um enunciado que indica claramente
o que o investigador tem intencdo de fazer no decurso do estudo, ou mais concretamente serd o
fio condutor da investigacao para responder a questao de investigacao. Nele sao especificadas
as varidveis-chave, a populacao onde os dados serao recolhidos e o verbo de acao que serve para
orientar a investigacao.
Para Sampieri et al. (2014) os objetivos da pesquisa indicam o que se quer da pesquisa e estes
devem ser apresentados com clareza, pois sao os guias do estudo.
Os objetivos que norteiam este estudo sao:

(1) avaliar a LSM dos cuidadores informais da pessoa com DMG de um hospital da zona
Norte de Portugal

(2) avaliar a sobrecarga dos cuidadores informais da pessoa com DMG de um hospital da
zona Norte de Portugal;

(3) identificar determinantes sociodemograficos e aspetos relacionados com o cuidar que
influenciam a LSM e a sobrecarga dos cuidadores informais da pessoa com DMG de um hospital

da zona Norte de Portugal
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(4) analisar a correlagao entre a LSM e a sobrecarga dos cuidadores informais da pessoa

com DMG de um hospital da zona Norte de Portugal.

5.3. Tipo de estudo

Tendo em consideracao a problematica, a finalidade e os objetivos definidos o presente trabalho
orienta-se por uma investigacao de natureza quantitativa, um processo que utiliza a recolha de
dados e recorre a medicao e analise estatistica para extrair conclusdes (Sampieri et al., 2014).
Considera-se, ainda, estudo do tipo transversal, uma vez que consiste naobtencao de informacao
relativa a uma determinada situacao num determinado periodo de tempo (Fortin, 2009).

As questoes de investigacdao e os objetivos definidos deram a orientacao para um estudo
analitico e correlacional, uma vez que descreve varidveis e analisa o seu impacto, relagdo ou grau

de associagao numa amostra ou num contexto particular (Sampieri et al., 2014).

5.4.Variaveis

Uma varidvel é uma propriedade que pode variar e cuja variacao € suscetivel de ser medida
Sampieri et al., 2014).

Este estudo apresenta como varidveis dependentes a LSM e a sobrecarga dos cuidadores. Como
independentes foram consideradas as varidveis de natureza sociodemogréfica (sexo, idade,
estado civil, habilitacdes literdrias, situacdao profissional, grau de parentesco, coabitacao,

colaboracao no cuidar, tempo como cuidador e experiéncia anterior como cuidador).

5.5. Populacao alvo e amostra

De acordo com Fortin (2009), populacao de um estudo é um conjunto de elementos (individuos,
espécies, processos) que tém caracteristicas comuns. Sendo a “populacao alvo”, formada por
um conjunto de pessoas que obedecem aos critérios de selecao definidos precocemente.

Para Sampieri et al. (2014) a populacdo é um conjunto de todos os casos que preenchem as
especificacoes, deve estar situada em torno das carateristicas de conteudo, de lugar e no tempo.
A populacao alvo deste estudo sao os cuidadores informais da pessoa com DMG acompanhada
na consulta externa de psiquiatria num hospital da zona Norte de Portugal.

Nao sendo possivel, dado horizonte temporal desta investigacao e os constrangimentos da
pandemia, ter acesso a toda a populacao optou-se por extrair uma amostra de cuidadores

informais da pessoa com DMG que recorreram ao referido servico de consulta externa de
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psiquiatria durante a investigacao, amostra que se considera conferir uma boa imagem do
universo permitindo-nos prosseguir para a andlise inferencial.

O trabalho de campo foi iniciado em 15 de janeiro de 2021 e logo a sequir interrompido devido a
razoes de ordem pessoal do investigador principal. 0 mesmo foi retomado em janeiro de 2022 e
considerando a situacao pandémica que condicionou o acesso dos cuidadores informais aos
servicos de saude, houve necessidade de alargar o periodo de colheita de dados até 15 de abril de
2022. Foi aplicado o questionario a todos os cuidadores informais que acompanharam a pessoa
com DMG, e que demonstraram disponibilidade para participar no estudo. Considerou-se pessoa
com DMG todo o doente com diagndstico médico de esquizofrenia ou outra perturbacao psicética
de evolucao crdnica, com seguimento em servicos de saude mental hd pelo menos dois anos e
que apresente comprometimento do nivel funcional. Foram excluidos todos os cuidadores

informais que nao sabem ler.

5.6. Instrumentos de recolha de dados

A recolha de dados consiste na recolha metddica da informacao junto dos inquiridos com a ajuda
dos instrumentos de medida que sao escolhidos para esse fim (Fortin, 2009).

A selecao do método de recolha de dados constitui um segmento indispensdvel para o
desenvolvimento de investigacao, uma vez que permite dar resposta as questdes de
investigacao e aos objetivos delineados.

Pode assumir-se o questiondrio como um tipo de inquérito, que corresponde a uma situacao em
que as questoes sao de tipo fechado. Apesar das desvantagens por vezes apontadas a utilizacao
de questionarios com questdes fechadas, nomeadamente a perda de alguma informacao, no
entanto permitem a recolha de informacao de forma mais pratica e com maior sistematizacao
dos dados fornecidos.

Para a colheita de dados foi utilizado o0 método de inquérito por questiondrio autoadministrado
com vista a caraterizacao da amostra e medicao da literacia em saiide mental e da sobrecarga do
cuidador informal da pessoa com DMG.

Embora existam pouco estudos com cuidadores informais da pessoa com DMG, os instrumentos
selecionados, tendo em consideracao a revisao da literatura, a populacao em estudo e dado o
tempo disponivel para a investigacao, sao instrumentos de resposta rapida, de interpretacao

objetiva e codificacao simplificada o que facilitou a obtencao e analise de resultados.
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O questiondrio sociodemografico foi construido pelos investigadores e os instrumentos de
avaliacao da LSM e de sobrecarga do cuidador sao instrumentos ja utilizados em estudos desta
natureza, estando adaptados e validados para a populacao portuguesa.

0 questionario é constituido por trés partes (Anexo l):

e (Questiondrio de caraterizagao sociodemogrdfica e dos aspetos relacionados com o
cuidar;

e Questiondrio de Literacia em Satde Mental (LSMg- adultos jovens) adaptado para a
populacdo adulta portuguesa por Dias et al. (2018) a partir da versao original do
Questiondrio de Literacia em Satide Mental (LSMg-12-14) de Campos et al. (2016);

e Escalade Sobrecarga do Cuidador - traduzida e adaptada para a populacao portuguesa

por Sequeira (2007) a partir da Burden Interview Scale de Zarit.

0 Questionario de caraterizacao sociodemogrdfica e dos aspetos relacionados com o cuidar, foi
construido para o efeito tendo em consideracao a revisao da literatura e os objetivos da
investigacao, considerando-se pertinente incluir aspetos relacionados com o cuidar de forma a
permitir um melhor conhecimento da situacao do cuidador. Foram incluidas perguntas que vao
de encontro as varidveis em estudo (sexo, idade, estado civil, habilitacdes literdrias, situacao
profissional/ocupacao, grau de parentesco, coahitacao, colaboracao no cuidar, tempo como
cuidador e experiéncia anterior como cuidador).
Paraavaliar aLSM dos cuidadores informais foi utilizado o LSMg- (adultos jovens) adaptado para
a populacao adulta portuguesa por Dias et al. (2018) a partir da versao original do Questiondrio de
Literacia em Satide Mental (LSMg-12-14) de Campos et al. (2016).
De acordo com Jorm (1997, 2000, 2012), o conceito atual de LSM integra seis dimensdes, o
reconhecimento dos problemas de saide mental, os conhecimentos sobre formas de prevencao,
das opcoes de procura de ajuda, dos tratamentos disponiveis, das estratégias de auto-ajuda e
competéncias de primeira ajuda. O LSMq- (adultos jovens) permite avaliar esta perspetiva
multidimensional do conceito através das suas quatro dimensoes:

e D1-Conhecimentos sobre problemas de salide mental;

e D2 - Crencas erradas/esteriétipos;

e D3 - Competéncias de primeira ajuda e comportamento de procura de ajuda;

e D4 - Estratégias de autoajuda.
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Este questionario é composto por 29 itens cotados numa escala de tipo Likertde1a 5, em que “1”
corresponde a “Discordo muito”, ‘2" a “Discordo, “3" a “Nao concordo/nem discordo”, 4" a
“Concordo” e “5” a “Concordo muito”. A avaliacao da LSM, neste instrumento, esta organizada em
guatro dimensdes: (1) Conhecimentos sobre problemas de satide mental (itens 2, 3,9, 12, 16, 20,
22, 24, 25, 27, 28); (2) Crencas erradas/esteridtipos (itens s 6r, 10r, 11, 13r, 14, 15r, 21r e 23r -
sendo a pontuacao de alguns inversa [r]); (3) Competéncias de primeira ajuda e comportamento
de procura de ajuda (itens 4, 5, 8,17, 18 e 29); (4) estratégias de autoajuda (itens 1,7, 19, 26).

O resultado total do questiondrio (soma dos valores de todos os itens a dividir pelo total de itens
do questionario) varia entre 29 e 145 valores, refletindo o nivel de LSM. Os resultados por
dimensdes (soma dos valores dos itens de cada dimensao a dividir pelo total de itens dessa
dimensao), sendo que a maioria dos itens da dimensao Crencas erradas/esteriétipos, - sao
cotados de forma invertida.

Os resultados do LSMqg- adulto jovem, apontam para bons niveis de validade e de consisténcia
interna. Os valores de Alpha de Cronbach foram bons para o score total (a= 0.84); 0 D1 com onze
itens e um a= 0.74; D2 com oito itens e um a=0.72; D3 com seis itens e a= 0.71; D4 com quatro
itens e a= 0.60. Segundo os autores, a D4 apresentou um valor de Alpha menor que associam a
sdincluir 4 itens.

A pontuacao total para os 29 itens do questionario variou entre 29 e 145. Para a dimensao
Conhecimento sobre problemas de satide mental variou entre 11 e 55, para a dimensao Crencas
erradas/esteredtipos - seis dos oito itens foram pontuados de forma reversa (itens 6,10, 13,15,
23 e 27) - variando entre 8 e 40, para a dimensao Competéncias de primeira ajuda e
comportamento de procura de ajuda variou entre 6 e 30 e para a dimensao Estratégias de
autoajuda variou entre 4 e 20.

Assim, tendo em consideracao os objetivos do estudo, as carateristicas da populacao, as
dimensdes do conceito de LSM e a qualidade dos resultados psicométricos do instrumento
optamos pela utilizacdo do LSMg-adulto jovem, para a qual obtivemos a autorizacao dos autores.
A sobrecarga do cuidador informal da pessoa com DMG, neste estudo, foi avaliada através da
aplicacdo da Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC), traduzida e adaptada para a populacao
portuguesa por Sequeira (2007) a partir da Burden Interview Scale de Zarit.

Trata-se de um dos instrumentos mais utilizados em termos internacionais, permitindo “avaliar

as repercussdes associadas ao cuidar de pessoas com doenca mental” (Sequeira, 20103, p.13).
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Esta escala é constituida por quatro dimensdes: (1) Impacto da prestacao de cuidados; (2) Relacao
interpessoal; (3) Expectativas com o cuidar; (4) Percecao de autoeficdcia. As duas primeiras
dimensdes permitem avaliar a sobrecarga objetiva e as duas ultimas a sobrecarga subjetiva do
cuidador.

A escala é constituida por 22 itens cotados numa escala de tipo Likert de 1 a 5, em que “1"
corresponde a “Nunca”; 2" a “Quase nunca”; “3" a As vezes”; “4" a “Muitas Vezes" e ‘5" a “Quase
sempre”.

Os resultados da ESC apontam para bons niveis de consisténcia interna para o score total (a =
0.93) bem como para as diferentes quatro dimensées: a dimensao Impacto da prestacao de
cuidados, com onze itens (1,2, 3, 6,9, 10, 11, 12, 13, 17 e 22) e um a = 0.93; a dimensao Relacao
interpessoal, com cinco itens (4, 5, 16, 18 e 19) e um o = 0.83; a dimensao Expectativas com o
cuidar, com quatro itens (7, 8,14 e 15) e um a= 0.67; e a dimensao Percecao de autoeficdcia, com
dois itens (20 e 21) e um = 0.80.

O score total pode variar entre 22 e 110, correspondendo o0 maior score a uma maior percecao de
sobrecarga, com os seguintes pontos de corte: Inferior a 46 = Sem sobrecarga; entre 46 e 56 =

Sobrecarga ligeira e superior a 56 = Sobrecarga intensa.

5.7. Procedimentos estatisticos de tratamento e anadlise da informacao

No que respeita aos procedimentos de tratamento e andlise de dados foi gerada uma base de
dados trabalhada em programa informatico - IBM Statistical Package for Social Sciences (SPSS
versdo 26.0), sendo os resultados apresentados em formato de Tabelas de forma a garantir uma
andlise adequada da informacao.

A consisténcia interna dos instrumentos utilizados, LSMg-(adulto jovem) e ESC, para a nossa
amostra foi analisada através do coeficiente Alpha de Chronbach, permitindo a comparagao com
os resultados obtidos pelos autores.

A estatistica descritiva permitiu caraterizar a amostra aplicando-se frequéncias, medidas de
localizacao (média e mediana) e medidas de dispersao (desvio padrao, minimo e maximo).
Optou-se pelo agrupamento de algumas varidveis, no sentido de garantir as condicdes
necessarias para a utilizacao dos testes estatisticos mais adequados.

O estudo da normalidade das distribuicées foi efetuado com recurso ao coeficiente de
assimetria/curtose por variavel. Nas situacoes em que “n” de um dos grupos € inferior a 30

efetuou-se o mesmo cdlculo por grupo. Na interpretacao dos resultados, no primeiro caso, teve
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por base os valores de referéncia para a normalidade de [-3 e 3] (Kline, 2016) e no sequndo caso
de [-2 e 2] (Kline, 2011).

Por fim, recorreu-se ao Coeficiente de Correlacao Pearson para avaliar a forca da relacao entre
as varidveis quantitativas em estudo (Mardco, 2021). Trata-se de uma medida de associacao
entre varidveis quantitativas, indicando que os fendmenos nao estao indissoluvelmente ligados,
mas que a intensidade de um é acompanhada tendencialmente pela intensidade do outro, no
mesmo sentido ou no sentido inverso (Pestana & Gageiro, 2014). Referindo-se a valores
absolutos, os coeficientes de correlacao inferiores ou iguais a 0,3 indicam uma associacao fraca,
valores entre 0,4 e 0,7 indicam uma correlacao moderada e acima deste valor pode considerar-
se uma correlacao forte (Ibidem, 2014). No entanto, dada a pouca expressividade das relacoes
entre varidveis em ciéncias sociais, ha autores que sugerem outras leituras, aceitando como
correlacoes fracas, moderadas e fortes de acordo com os valores de referéncia 0,2; 0,3 e 0,5,
respetivamente (Pallant, 2020).

Foi considerado o nivel de significancia — 5%.

5.8. Procedimentos formais e éticos

Ao longo do processo de investigacao foram tidos em conta a observancia dos principios éticos
inerentes aos trabalhos de investigacao, dos quais se destacam a obtencao de autorizagao para
utilizacao do questionario, a autorizacao do Conselho de Administracao e parecer favoravel da
Comissdo de Etica do Hospital onde decorreu a colheita de dados, bem como, tido em
consideracao a confidencialidade e o respeito pelos principios de livre participacao com obtencao

de consentimento informado por parte dos cuidadores informais da pessoa com DMG (Anexo I1).
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6. Resultados

Este capitulo refere-se a apresentacao dos resultados obtidos, no presente estudo de
investigacao, através da aplicacao dos instrumentos de colheita de dados. Recorreu-se a
estatistica descritiva para resumir a informacao recolhida, evitando-se distorcoes e perda de
informacao e a estatistica inferencial para determinar probabilidades de significancia estatistica.
Para organizar melhor ainformacao os resultados sao apresentados com recurso a utilizacao de
tabelas (Vilelas, 2020).

Para efeitos de sistematizacao da apresentacao da informacao foi feita a caraterizacao
sociodemografica dos participantes e dos aspetos relacionados com o cuidar, a apresentacao dos
resultados do estudo das carateristicas psicométricas dos instrumentos de recolha de dados
utilizados nesta investigacao, (LSMg-adulto e o ESC), bem como a apresentacao dos resultados
relativos a avaliacao da LSM e sobrecarga do cuidador. Segue-se a apresentacao dos resultados

da analise das relacoes entre as varidveis em estudo, em resposta aos objetivos da investigacao.

6.1. Caraterizagao sociodemografica da amostra e dos aspetos relacionados com o cuidar
Os resultados apresentados sao relativos aos 43 cuidadores informais de pessoa com DMG
acompanhada em consulta de psiquiatria num hospital da Zona Norte de Portugal, onde se
realizou a investigacao.

Relativamente as carateristicas sociodemograficas da amostra, ver Tabela 1, verifica-se que os
cuidadores informais sao maioritariamente do sexo feminino, 69,8%. A idade apresenta um valor
médio de 53,63 + 14,79 anos (Mzdp), variando entre 0s 19 e 0s 79 anos.

No que respeita ao estado civil, verifica-se que, na sua maioria (55,8%) sao casados ou unidos de
facto, correspondendo o valor mais baixo aos vitivos (4,7%).

Quanto as habilitacoes literdrias a maioria dos cuidadores informais possui 0 12 e 32 Ciclo do
Ensino Basico (25,6%) sendo que 2,3% apenas sabe ler e escrever.

Cerca de metade dos cuidadores da amostra encontram-se empregados (48,8%), os restantes
estao reformados e desempregados.

Cerca de 39,5% dos cuidadores informais desenvolve a sua atividade profissional no setor
tercidrio da economia, sendo que 13,9% pertencem ao setor primario, onde optamos por incluir
também as domésticas.

Os cuidadores informais da pessoa com DMG da amostra sao essencialmente familiares

proximos, surgindo em primeiro lugar os pais (32,6%), seguindo-se os irmaos, cénjuges e filhos.
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Os cuidadores informais residem, maioritariamente (79,0%), na mesma habitacdo da pessoa

cuidada, sendo que 4,7 % dos cuidadores informais coabita, apenas, por vezes.

Tabela 1 - Caraterizacao sociodemografica dos participantes

Amostra (n=43)

n %
Género Feminino 30 69,8
Masculino 13 30,2
Idade M (DP) Med. Min. Max.
(n=41) 53,63(14,79) 55,00 19 79
Estado Civil Casado/Uniao de
facto 24 55,8
Solteiro 9 209
Vitivo 2 47
Divorciado 8 18,6
Habilitacoes Literarias Sabe ler e escrever 1 23
12 Ciclo Ensino Basico (l 25,6
22 Ciclo Ensino Basico 7 16,3
32 Ciclo Ensino Basico M 25,6
Ensino Secundario 10 233
Ensino Superior 3 6.9
Profissao Setor Primario e domésticas 6 13,9
Setor Secundario 10 233
Setor Tercidario (ou dos
servicos) 17 395
Prefere nao responder 10 23,3
Situacao perante o Empregado 21 488
trabalho Desempregado 6 14,0
Reformado 13 30,2
Prefere nao responder 3 70

r
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Grau de Parentesco Mae/pai 14 32,6

Irmao/irma 12 279
Conjuge 7 16,3
Filho/Filha 6 13,9
Outros 4 93
Coabitacao Sim 34 79,0
Nao 7 16,3
Por vezes 2 47

Na Tabela 2, estao representadas as principais estatisticas descritivas para os aspetos
relacionados com o cuidar. Verifica-se que, relativamente ao tempo como cuidador, apresentam
um valor de 14,70 £10,17 anos, variando entre o minimo de 1 e o maximo de 41 anos.

Cerca de 46,5% refere ter colaboracao na prestacao de cuidados sendo que 53,5% presta
cuidados sozinho. A colaboracao na prestacao de cuidados é em 30,4 % assegurada pelo conjuge,
seguida pelos filhos, irmaos e pais.

Dos cuidadores informais da amostra, verifica-se que 34,9% ja tinham tido experiéncia anterior
como cuidadores informais.

Relativamente a experiéncia anterior como cuidadores informais, as pessoas alvo dos cuidados
tinham sido maioritariamente cuidadores dos pais, 60,0%, sendo que 80,0% das pessoas
cuidadas apresentavam dependéncia fisica e 13,3% dependéncia mental.

Comparando a experiéncia atual como cuidador informal da pessoa com DMG e a experiéncia
anterior como cuidador informal, 73,3% refere a atual experiéncia como cuidador mais dificil de

gerir.
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Tabela 2 - Aspetos relacionados com o cuidar

Tempo como cuidador M (DP) Med. Min. Max
14,70 (10,17) 14,70 1 1
(n=43)
n %
Colaboracao na prestacao de Sim 23 46,5
cuidados Nao 20 535
(n=43)
Quem colabora na prestacao de Conjuge 7 30,4
cuidados Filhos 5 217
Irmaos 4 17,4
(n=23) Pais 3 131
Outros 2 87
Prefere nao responder 2 87
Outra experiéncia como cuidador Nao 28 65/1
(n=43) Sim 15 349
Quem cuidou Pais 9 60,0
Conjuge 2 133
(n=15) Outro 3 20,0
Prefere nao responder 1 6,7
Tipo de dependéncia Fisica 12 80,0
Mental 2 13,3
(n=15) Prefere nao responder 1 6,7
Atual experiéncia como cuidador Mais dificil de gerir " 733
Igualmente dificil de
(n=15) gerir 1 6,7
Menos dificil de gerir 3 20,0
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6.2. Carateristicas psicométricas dos instrumentos utilizados

6.2.1 Questionario de Literacia em Saude Mental — LSMq-adultos

Relativamente a consisténcia interna do instrumento LSMq-adulto, como se pode observar na
Tabela 3, o valor de alfa de Cronbach obtido, neste estudo, é de 0,81 na sua Dimensao Total. No
que respeita as suas dimensoes, os valores do alpha de Cronbach variam entre os 0,79 na
dimensao dos Conhecimentos sobre problemas de satde mental e os 0,51 na dimensao das
Crencas erradas/esteridtipos. A dimensdao das Competéncias de primeira ajuda e
comportamento de procura de ajuda apresenta valor de 0,68 e a dimensao das Estratégias de
autoajuda0,70.

Em comparacao com Dias et al (2018), é possivel verificar que os valores de alpha de Cronbach
se aproximam no que respeita a sua Dimensao Total e as diferentes dimensoes, sendo

ligeiramente mais baixo no nosso estudo na dimensao Crencas erradas/esteredtipos.

Tabela 3 - Consisténcia interna do Questiondrio de Literacia em Satide Mental (LSMq—aduIto)

LSMq e suas dimensoes Alpha de Cronbach
Dias et al (2018) Amostra
LSMq total 0,84 0,81
Conhecimentos sobre problemas de satide mental 0,74 0,79
Crencas erradas/esteredtipos 0,72 0,51
Competéncias de primeira ajuda e comportamento de 0,7 0,68

procura de ajuda

Estratégias de autoajuda 0,60 0,70

6.2.2 Escalade Sobrecarga do Cuidador — ESC
De acordo com a Tabela 4, a consisténcia interna da Escala de Sobrecarga do Cuidador, avaliada
pelo alfa de Cronbach, neste estudo de investigacao, é de 0,90 na sua Dimensao Total.
Relativamente as suas dimensoes, os valores variam entre um maximo de 0,89 na dimensao

Impacto da prestagao de cuidados e um minimo de 0,65 na dimensao Expectativas com o cuidar.
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A dimensao da Percecdo de autoeficacia assume valor de 0,85 e a dimensao Relacao
interpessoalum valor de 0,78.

Quando comparado com Sequeira (2007), é possivel verificar que os valores de alpha de
Cronbach estao bastante préximos em ambos os estudos no que diz respeito as diferentes

dimensodes, bem como na sua Dimensao Total.

Tabela 4 - Consisténcia interna da Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESCQ)

ESC e suas dimensoes Alpha de Cronbach
Sequeira (2007) Amostra
ESC total 093 0,90
Impacto da prestacao de cuidados 0,93 0,89
Relacao interpessoal 0,83 0,78
Expectativas com o cuidar 0,67 0,65
Percecao de autoeficacia 0,80 0,85

6.3. Avaliacao da Literacia em Saude Mental

Na Tabela 5 apresentam-se os resultados obtidos pelos participantes no LSMg-adultos
utilizando a estatistica descritiva (medidas de localizacdo central e medidas de dispersao). E de
referir que a dimensao onde os cuidadores informais apresentam valores mais elevados de LSM
é na dimensao dos Conhecimentos sobre problemas de satde mental com valorde 476 +41, e
que a dimensao em que se obtém valor mais baixo é na dimensao Estratégias de autoajuda
apresentando valorde18,2+1,6.

0 LSMq na sua Dimensao Total apresenta valor médio de 123,8 + 8,9, com um maximo de 145 e

um minimo de 108, sendo de salientar que a pontuacao pode variar entre 0s 29 e os 145 pontos.
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Tabela 5 - Média, mediana, desvio-padrao, valores minimo e mdximo e coeficiente de variacdo nas dimensdes do

LSMg-adulto

Dimensoes do LSMg-adulto Méd. Med. DP Min. Max. cv

Conhecimentos sobre 476 48,0 4 40 55 171

1 [

problemas de satide mental

Crencas 32,9 32,0 35 24 40 12,4

erradas/esteredtipos
Competéncias de primeira 251 25,0 3.2 16 30 10,1
ajuda e comportamento de

procura de ajuda

Estratégias de autoajuda 18,2 18,0 1,6 15 20 2,6

LSMq total 123,8 126,0 8,9 108 145 789

6.4. Avaliacao da Sobrecarga do Cuidador

Na Tabela 6 apresentam-se os resultados obtidos pelos participantes na ESC, utilizando a
estatistica descritiva (medidas de localizacio central e medidas de dispersao). E de referir que a
dimensao onde os cuidadores informais apresentam valores mais elevados de Sobrecarga é na
dimensao Impacto da prestacao de cuidados com valor médio de 28,6 + 9,5, e que adimensao em
que se obtém valor mais baixo € na dimensao Percecdo de autoeficdcia apresentando valor
médiode4,5+2.2.

A ESC na sua Dimensao Total apresenta valor médio de 57,9 +15,7, com um mdximo de 90 e um

minimo de 28, sendo de referir que a pontuacao pode variar entre os 22 e 0s 110 pontos.
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Tabela 6 - Média, mediana, desvio-padrao, valores minimo e maximo e coeficiente de variacdo nas dimensdes da

ESC

Dimensoes da ESC Méd. Med. DP Min. Max. cv
Impacto da prestacao de 28,6 29,0 95 14 48 89,4

cuidados
Relacao interpessoal 10,9 11,0 43 5 24 18,3
Expectativas com o cuidar 13,9 14,0 3,7 4 20 13,9
Percecao de autoeficacia 45 4,0 2.2 2 10 48

ESC total 57,9 63,0 15,7 28 90 2474

[

Relativamente ao nivel de sobrecarga do cuidador informal da pessoa com DMG, de acordo com

os pontos de corte da ESC, neste estudo 62,8% dos participantes apresentam, de acordo com a

Tabela 7, nivel de sobrecarga intensa, 9,3% nivel de sobrecarga ligeira e 27,9% sem sobrecarga.

Tabela 7 - Nivel de Sobrecarga do Cuidador

Amostra (n=43)

n %
Sem sobrecarga (< 46) 12 279
Sobrecarga ligeira (> 46 e < 56) 4 93
Sobrecarga intensa (> 56) 27 62,8
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6.5 Estudo das relagdes (sexo, colaboracao nos cuidados e habilitacdes literdrias)

Para a avaliacao da normalidade de distribuicao efetuou-se o calculo do coeficiente de
assimetria/curtose, cujos resultados se apresentam em Anexo lll, constatando-se que todas as
dimensdes seqguem uma distribuicao normal, razao pela qual se utilizaram testes paramétricos
no estudo da relacao de varidveis.

De acordo com os valores obtidos através dos resultados da aplicacao do LSMg-adultos, que
avalia a LSM, nao foram encontradas diferencas estatisticamente significativas em funcao do
Sexo.

De acordo com os valores obtidos através da aplicacao da ESC, que avalia a sobrecarga do
cuidador (Tabela 9) foram encontradas diferencas estatisticamente significativas, em funcao do
sexo, nas dimensdes: Impacto da prestacdo de cuidados (t = 3,400, p = 0,002), com as mulheres
a apresentar valores superiores (31,47+8,29) comparativamente com os homens (21,92+8,85);
Relacao interpessoal (t = 2,354, p = 0,023), com as mulheres a apresentarem valores superiores
(11,87+3,96) comparativamente com os homens (8,69+4,29) e Expectativas com o cuidar (t =
2,796, p=0,008), com o sexo feminino a apresentar valores superiores (14,90+3,02)
comparativamente com o sexo masculino (11,69+4,33).

Da mesma forma, foram encontradas diferencas estatisticamente significativas relativamente
ao ESC total (t = 3,343, p=0,002), em fungao do sexo, com as mulheres a apresentarem valores

superiores (62,67+13,11) comparativamente com os homens (47,00+16,28).
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Tabela 8 - Teste t de medidas independentes na comparacdo entre sexos, relativamente as dimensdes da ESC e

valor de prova

Dimensoes da ESC Sexo Sexo Comparacao
Feminino Masculino
(n=30) (n=13)
Méd. DP Méd. DP gl t p
Impacto da prestacao de 31,47 8,29 2192 8,85 41 3,400 0,002
cuidados
Relacao interpessoal 1,87 3,96 8,69 4,29 4 2354 0,023

Expectativas com o cuidar 14,90 3,02 11,69 433 41 2,796 0,008

Percecao de autoeficacia 443 2,08 4,69 2,50 41 -0353 0,726

ESC total 62,67 131 47,00 16,28 Y 3343 0,002

Relativamente a LSM, de acordo com os valores obtidos através do LSMg-adultos, nao foram
encontradas diferencas estatisticamente significativas em funcao da colaboracao ou nao nos
cuidados, no valor Total ou em qualquer das suas dimensoes.

Relativamente a sobrecarga do cuidador, de acordo com os valores obtidos, também nao foram
encontradas diferencas estatisticamente significativas, no valor Total ou em qualquer das suas
dimensaes, em funcao da colaboragao ou nao nos cuidados.

No que diz respeito as habilitacdes literdrias, optou-se por criar dois grupos para a analise dos
resultados, um composto pelos cuidadores informais com nivel de habilitagdes literdrias mais
baixas (sabe ler e escrever e primeiro ciclo do ensino bdsico) e outro com os cuidadores informais
com nivel de habilitages literdrias mais elevadas (segundo e terceiro ciclo do ensino bdsico,
secunddrio e ensino superior).

Como se pode verificar na Tabela S, através da aplicacao do LSMg-adultos, que avalia a literacia
em saude mental, foram encontradas diferencas estatisticamente significativas, em funcao das
habilitacdes literarias, na dimensao Crencas erradas/esteredtipos (t=-2,042, p = 0,048), com os

cuidadores com habilitacdes literdrias mais elevadas a apresentar valores superiores
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(33,55+3,49) comparativamente com os cuidadores com habilitacées literdrias mais baixas
(31,09+3,24); e na sua Dimensao Total (t = -2,200, p = 0,034), com os cuidadores com
habilitacdes literdrias mais elevadas a apresentar valores superiores (125,42+8,41)

comparativamente com os cuidadores com habilitacées literarias mais baixas (118,82+8,97).

Tabela S - Teste t de medidas independentes na comparacao entre nivel de habilitacoes literarias, relativamente as

dimensodes do LSMq-adultos e valor de prova

Dimensoes do LSMq - adulto Habilitacoes Habilitacoes Comparacao
Literarias Literarias
(Até 12 Ciclo) (Do 22 Ciclo ao
Ensino Superior)
(n=12) (n=31)

Méd. DP Méd. DP gl t p
Conhecimentos sobre 46,27 445 4810 4,05 40 -1,251 0,218
problemas de satide mental
Crencas erradas/esteredtipos 31,09 3,24 33,55 349 40 -2,042 0,048
Competéncias de primeira 24,09 4,01 25,35 2,79 40 -1148 0,258
ajuda e comportamento de
procura de ajuda
Estratégias de autoajuda 17,36 1,50 18,42 157 40 -1,941 0,059
LSMq total 118,82 897 125,42 8,41 40 -2200 0,034

De acordo com os valores apresentados, nao foram encontradas diferencas estatisticamente
significativas entre as dimensdes da ESC e o nivel de habilitacdes literdrias dos cuidadores
informais.

Os resultados onde nao foram encontradas diferencas estatisticamente significativas foram

remetidos para o Anexo IV.
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6.6 Correlacdes entre literacia em saude mental, sobrecarga do cuidador e tempo como
cuidador

Na Tabela 10 apresenta-se a matriz de correlacoes entre as varias dimensoes do LSMq e da ESC,
assim como a correlacao Valor Total dos dois instrumentos.

Verificam-se correlagdes positivas e estatisticamente significativas, embora fracas (Vilelas,
2020) entre as dimensodes de Conhecimentos sobre problemas de satide mental do LSMq e a
dimensao de Expectativas com o cuidar, da ESC (r,=0,453, p=0,002), bem como a dimensao, do
LSMgq, de Competéncias de primeira ajuda e comportamento de procura de ajudacom a dimensao
de Percecdo de autoeficdcia, da ESC (r, =0,311, p=0,043). Verificam-se, ainda, correlacdes
positivas e estatisticamente significativas, embora fracas, (Vilelas, 2020), entre o LSMg-Total e
a dimensao Expectativas com o cuidar, da ESC (r, =0,321, p=0,036), assim como, a dimensao
Conhecimentos sobre problemas de satide mental, da LSMq e a ESC-Total (r,=0,334, p=0,029).
Estes resultados revelam que maiores niveis de LSM, sobretudo nas dimensdes Conhecimentos
sobre problemas de saude mental e Competéncias de primeira ajuda e comportamento de
procura de ajuda, se relaciona com maiores niveis de sobrecarga do cuidador, sobretudo nas

dimensoes Expectativas com o cuidar e Perce¢ao de autoeficdcia.
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Tabela 10 - Matriz de correlagoes de Pearson entre LSMq e da ESC

Correlacao de Pearson (r)

Conhecimentos Crencas Competéncias Estratégias de LSMq
sobre erradas/ de primeira autoajuda Total
problemas de esteredtipos ajuda e
sadde mental comportamento
de procura de
ajuda
Impacto da 0,260 0,105 -0,240 0,057 0,087
prestacao de
cuidados
Relacdo 0,170 -0,107 -0,159 -0,004 -0,020
interpessoal
Expectativas 0,453* 0,156 0,033 0,205 0,321
com o cuidar
Percecdo de 0174 -0,087 031" 0,264 0,205
autoeficacia
ESC-Total 0334 0,059 -0,136 018 0,151

*A correlagao € significativa no nivel 0,05

No que refere as correlacdes com o tempo como cuidador, verifica-se correlagao positiva e
estatisticamente significativa, embora fraca (Vilelas,2020) entre o tempo como cuidador e a

dimensao Expectativas com os cuidados, da ESC (r,=0,328; p=0,039).
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7. Discussao

A doenca mental devido a sua elevada prevaléncia e implicacoes que tem na vida das pessoas,
familias e sociedade exige um olhar atento dos profissionais de saude no sentido de otimizar os
cuidados de salide maximizando a gestao dos recursos existentes.

A pessoa com DMG necessita, ao longo dos anos, da continuidade de cuidados para a gestao
eficaz da sua doenca crénica, e de uma boa rede de suporte onde os cuidadores informais
desempenham um papel fulcral como agentes ativos na gestao da doenca. A LSM dos cuidadores
informais assume elevada importancia pois, para além de garantir a prestacao de cuidados mais
adequada, permite participar ativamente na tomada de decisao informada em saude, promove
sentimentos de autoeficacia e gratificacao no cuidar refletindo-se na melhoria da saide mental
do individuo cuidado e do cuidador.

No sentido de contribuir para a melhoria da gestao e inovacao dos servicos de salde, realizamos
um estudo para conhecer as necessidades inerentes ao papel de prestador de cuidados informais
da pessoa com DMG e compreender arelagdo entre a LSM e a sobrecarga do cuidador informal.
Participaram, neste estudo, 43 cuidadores informais da pessoa com DMG acompanhada em
consulta de psiquiatria, num hospital da Zona Norte de Portugal.

Relativamente ao género, verifica-se que os cuidadores informais da pessoa com DMG sao
maioritariamente do sexo feminino. Os resultados obtidos sao concordantes com os encontrados
por Carvalho (2012); Mohamad et al. (2012); Juan-Porcar et al. (2015); Vermeulen et al. (2015);
Alves et al. (2018); Galustyan (2019); Olawande et al. (2019) e Ramos et al. (2019). E de referir que
o0 papel de cuidar esteve, ao longo da histdria, sempre muito associado a figura feminina e, de
acordo com Sequeira (2010b), hoje em dia esse papel continua a recair sobretudo sobre a mulher,
mesmo quando esta exerce a sua atividade profissional fora de casa.

Em relacao a idade, no nosso estudo, os cuidadores informais tém idades compreendidas entre
0s19 e 0s 79 anos, sendo o valor médio de 53,63 anos. Resultado semelhante aos verificados em
outros estudos (Carvalho, 2012; Mohamad et al., 2012; Juan-Porcar et al., 2015; Vermeulen et al,,
2015; Galustyan, 2019; Olawande et al., 2019 e Zhou et al., 2021). Nestes estudos a idade média
dos cuidadores informais situa-se acima dos 50 anos. Estes resultados enquadram-se com o
aumento do indice de envelhecimento da populacao do Alto Minho, que embora transversal a
nivel nacional, é agravado pela deslocacao da populagao mais jovem e ativa para os centros
urbanos e emigracao. Estes cuidadores mais envelhecidos, que muitas vezes também

necessitam de ser cuidados, colocam um grande desafio aos servigos de satide.
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Neste estudo, os cuidadores informais estao maioritariamente casados ou em uniao de facto, o
que corrobora os resultados obtidos por outros estudos (Carvalho, 2012; Alves et al., 2018;
Olawande et al., 2019 e Zhou et al., 2021).

Quanto as habilitacdes literdrias mais de metade da nossa amostra possui formacao entre 0 12 e
o0 32 Ciclo do Ensino Basico, dados semelhantes foram encontrados noutros (Carvalho, 2012;
Alves et al., 2018 e Zhou et al., 2021). A populacao do Alto Minho é menos escolarizada do que a
populacao daregiao norte e de Portugal, sendo o ensino bdsico obrigatdrio o mais representativo
na estrutura das habilitacdes literdrias. Importa ainda referir que as baixas habilitacdes literarias
associadas ao baixo nivel de atratividade do territdrio, para fixar mao de obra qualificada,
repercute-se nas condi¢des socio-econdmicas das familias.

E possivel verificar que 48,8% dos cuidadores informais encontram-se empregados, 30,2%
estdo reformados e 14,0% desempregados. A semelhanca dos nossos resultados, verifica-se
que o cuidador informal, por vezes, acumula a funcao de cuidar com o trabalho fora de casa (Juan-
Porcar et al., 2015; Alves et al., 2018) e muitos estao desempregados ou reformados (Galustyan,
2019; Zhou et al., 2021). Mais uma vez, importa refletir sobre o elevado niimero de cuidadores
informais nao ativos, o que pode refletir menos condi¢oes sécio-econdmicas das suas familias e
dificuldades em desempenhar o seu papel de cuidador. Por outro lado, temos um ndmero elevado
de cuidadores informais que integram a populacgdo ativa, podendo ser este um fator protetor para
alguns cuidadores, sobretudo relacionado com maior socializacdo, mas para muitos sera
sinénimo de sobrecarga, pela acumulacao de diferentes papéis. Neste estudo os cuidadores
informais que se encontram na situacao de ativos exercem a sua profissao maioritariamente no
setor tercidrio da economia. Estes resultados acompanham a tendéncia que se tem vindo a
verificar em Portugal, uma diminuicao dos trabalhadores nos setores mais baixos, o que reflete
uma melhoria no nivel de desenvolvimento do pais.

Os cuidadores informais da nossa amostra sao essencialmente familiares préximos (pais,
irmaos, conjuges e filhos) e 79,0% coabitam com a pessoa cuidada. Resultados que se alinham
com os encontrados em que o cuidador informal da pessoa com doenca mental, normalmente,
habita com o familiar doente (Carvalho, 2012; Juan-Porcar et al, 2015: Alves et al., 2018), sendo
esse papel assumido pelos progenitores (Carvalho, 2012; Vermeulen et al.,, 2015; Alves et al.,
2018; Galustyan, 2019; Olawande et al.,, 2019), sequido dos conjuges (Mohamad et al,, 2012) e
irmaos (Carvalho, 2012; Olawande et al., 2019; Ramos et al., 2019).
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Relativamente aos aspetos relacionados com o cuidar verifica-se que o tempo como cuidador
varia entre o minimo de 1ano e o maximo de 41 anos, obtendo-se uma média de 14,70 anos. De
acordo com Juan-Porcar etal. (2015) e Zhou et al. (2021) verifica-se que a maioria dos cuidadores
informais assume esse papel ha mais de 10 anos, o que vai de encontro aos nossos resultados. O
iniciodaDMG emidade jovem e a necessidade de acompanhamento ao longo de varios anos pode
acarretar consequéncias negativas na saude mental do cuidador e no seu hem-estar.

Em relacao a colaboracao na prestacao de cuidados, mais de metade dos cuidadores informais
do nosso estudo referem que prestam cuidados sozinhos. Este resultado é corroborado por
outros estudos (Vermeulen et al., 2015; Ramos et al., 2019 e Zhou et al,, 2021) que referem que
muitas vezes é o unico cuidador, nao dividindo responsabilidades de cuidar com outros
elementos da familia. O estigma associado as doencas mentais leva a que muitas familias se
voltem para simesmas, isolando-se, sentindo um dos seus elementos a obrigacao de assumir a
responsabilidade do cuidar muitas das vezes imbuido de sentimentos de culpa e de vergonha.
Na nossa amostra, os cuidadores informais que referem ter colaboracdo na prestacao de
cuidados, essa é assegurada em primeiro lugar pelos cénjuges, sequido dos filhos, irmaos e pais.
Neste sentido, verifica-se que sao os familiares mais préximos que continuam a assumir o
cuidado na colaboracao dos cuidados o que vai de encontro a Sequeira (2010b), que refere como
fatorimportante a proximidade fisica e afetiva entre quem cuida e quem é cuidado.

Cerca de 35% dos participantes ja tinham tido experiéncia anterior como cuidadores informais,
sendo que os familiares mais préximos continuam a ser as pessoas alvo dos cuidados, aqui os
progenitores e 0s cOnjuges sao o principal alvo de cuidados.

Dos participantes com experiéncia anterior como cuidadores verifica-se que, maioritariamente,
prestaram cuidados a pessoas com dependéncia fisica (80%) e quando comparada a experiéncia
atual como cuidadores informais da pessoa com DMG e a experiéncia anterior como cuidador, 0s
resultados indicam que cerca de 73,3% consideram a experiéncia atual como mais dificil de gerir.
Estes resultados corroboram que o cuidar da pessoa com DMG, pela natureza da patologia e pela
deterioracao funcional que lhe pode estar associada, acarreta repercussées que interferem no
dia-a-dia do cuidador, no contexto do cuidar e na propria pessoa com doenca, pelo que se coloca
como uma experiéncia dificil de gerir.

Como referido anteriormente, nao foram encontrados estudos, que tenham recorrido a aplicagao
do questiondrio LSMg-adultos, para avaliar a literacia em saide mental dos cuidadores da

pessoa com DMG.
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A LSM, neste estudo, é avaliada de acordo com os pressupostos de Jorm (1997; 2000; 2012) que
aentende nao apenas como a aquisicao de conhecimentos sobre os problemas de satide mental,
mas sobretudo como se pode utilizar esse conhecimento para melhorar a sua saide mentalou a
dos outros.

O presente estudo evidenciou que os cuidadores informais da amostra apresentam um nivel alto
de LSM. Resultados contrdrios sao referidos por Mohamad et al. (2012) e Vaz (2020). No entanto,
alguns estudos referem niveis mais elevados de literacia em sadde (Haikié et al.,, 2020) LSM
(Galustyan, 2019) nos cuidadores informais do que na populagcdo em geral. De acordo com
Mehrotra et al. (2018), nos tltimos anos, verifica-se uma melhoria significativa nos niveis de LSM
dos cuidadores informais. O desenvolvimento do nivel de ensino associado ao acesso, de forma
diversificada, a informacao e ao conhecimento pode traduzir melhores niveis de literacia. A
insercao socioprofissional também pode explicar a melhoria verificada nos ultimos anos.

No estudo de validacdo do instrumento (LSMQ-adultos), aplicado a jovens universitarios
portugueses, foram encontrados niveis ligeiramente mais baixos de LSM, do que no nosso
estudo, sendo que os jovens adultos com proximidade a problemas de saude mental
apresentavam niveis superiores de LSM. Esta pode ser uma das explicacoes para os resultados
mais elevados na nossa amostra, uma vez que todos os participantes estao préximos,
convivendo diariamente com a doenca mental. Assim, a proximidade a problemas de saude
mental pode ser preditora de melhor nivel de LSM. (Almeida, H., 2014; Dias et al.,, 2018; Rebelo,
2020: Rocha, 2020).

No que respeita a relacao de varidveis, neste estudo, nao foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas em funcao do sexo, no que se refere ao nivel de LSM. Resultados
contrarios foram apresentados em outros estudos (Almeida, H., 2014; Furnham & Swami, 2018;
Dias et al., 2018; Vaz, 2019; Rebelo, 2020 e Rocha, 2020), que referem que geralmente a mulher
apresenta melhor LSM quando comparada com o homem. A mulher procura mais facilimente
informacao e o homem estd menos informado sobre as causas da doenca mental e procura
menos a ajuda de profissionais de saude. A auséncia de diferencas em funcao do sexo, no nosso
estudo, pode estar associados a pequena dimensao da amostra, sendo esta constituida
maioritariamente por cuidadores informais do sexo feminino.

No que concerne as habilitagdes literdrias foram observadas diferencas estatisticamente
significativas, sendo que os cuidadores informais com habilitacdes literarias mais elevadas

apresentam niveis globais mais elevados de LSM, bem como valores mais elevados de LSM na
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dimensao Crencas erradas/esteredtipos. Estes resultados reforcam aimportanciada LSM como
forma eficaz de combater o estigma e o preconceito frequentemente associados as doencas
mentais.

Varios autores apontam para arelacao entre o nivel de LSM e as habilitacées literarias, referindo
que o nivel educacional pode condicionar os niveis de LSM (Furnham & Swami, 2018; Vaz, 2019),
apresentando os estudantes do ensino superior niveis mais elevados de LSM do que a populacao
em geral (Almeida, H., 2014; Rebelo, 2020).

0O estigma associado a doenca mental, sustentado em crencas erradas e esteredtipos, podem
condicionar a procura de ajuda e a adesao ao tratamento. Neste sentido, os nossos resultados
apontam para que um quarto da nossa amostra apresenta um nivel baixo de habilitacoes
literdrias o que podera indicar baixo nivel de LSM. Estes resultados exigem um olhar mais atento
para este grupo de cuidadores informais uma vez que baixa LSM pode condicionar
negativamente o seu papel como cuidador, bem como a sua capacidade de procura de ajuda e
adoptar estrategias de autoajuda eficazes.

Neste estudo, os cuidadores informais da pessoa com DMG apresentam, na sua maioria,
sobrecarga do cuidador sendo que, de acordo com os resultados obtidos, cerca de 62,8%
apresenta niveis de sobrecarga intensa. Estes resultados sao corroborados por varios estudos
que indicam que os cuidadores informais da pessoa com DMG apresentam elevados niveis de
sobrecarga relacionados com o impacto negativo associado a incerteza, imprevisibilidade do
comportamento, estigma e conflitos interpessoais na prestacao de cuidados (Alves et al., 2018;
Vermeulen et al., 2015, Porto et al.2019; Tamizi et al.,2019). Neste sentido, a tarefa de cuidar pode
ser muito desafiante implicando alteragcdes no bem-estar do cuidador desencadeando muitas
vezes perturbacdes psicoldgicas e de doenca mental. Torna-se, assim, importante prestar
atencao as necessidades dos cuidadores informais e ajuda-los a cuidar de si.

Verifica-se que, no que diz respeito a sobrecarga, foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas em funcao do sexo, apresentando as mulheres niveis mais
elevados de sobrecarga do cuidador quando comparadas com os homens. Esses niveis mais
elevados de sobrecarga nas mulheres, verificam-se no impacto da prestacao de cuidados, na
relacao interpessoal e nas expectativas com o cuidar. Esta tendéncia foi verificada por Almeida,
M.J. (2014) que encontrou médias mais elevadas em todas as dimensdes da ESC nos cuidadores
informais do sexo feminino comparativamente aos cuidadores do sexo masculino.

Culturalmente, numa sociedade ainda regida pelo modelo patriarcal, a mulher continua a assumir
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de forma natural o papel de cuidadora da familia, sentindo-se muitas vezes obrigada a abdicar da
sua vida em prol do bem-estar familiar. Considerando a idade média dos cuidadores informais
deste estudo, situada acima dos 50 anos, coincidente com uma fase critica na saide mental e
fisica das mulheres, exige atencao especial as repercusdes negativas do cuidar, sua prevencao,
sinalizacao e encaminhamento precoce.

Relativamente a sobrecarga do cuidador, ao contrario do esperado, nao foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas, em funcao da colaboracao ou nao nos cuidados. Seria
de esperar que a existéncia de uma rede de suporte, mesmo que apenas familiar, se traduzisse
em menos sobrecarga pois poderia possibilitar o descanso do cuidador e a participacao em
atividades na comunidade. Podemos ser levados a pensar que estas familias se mantémisoladas
e fechadas sobre si mesmas, possivelmente devido ao estigma social, e mesmo quando tém
colaboracao nos cuidados nao se conseguem afastar o suficiente do seu papel de cuidador
principal.

Oniveldas habilitacGes literarias ndo se relaciona com os niveis de sobrecarga apresentado pelos
cuidadores informais. Estes resultados alinham-se com Almeida, M.J. (2014), que refere que as
habilitacoes literarias nao influenciam a sobrecarga sentida face ao cuidar da pessoa com
esquizofrenia. Poderiamos ser levados a pensar que um nivel mais elevado de escolaridade se
traduziria por mais facilidade de acesso a informacao e consequente pedido de ajuda e suporte,
no entanto, estes resultados obrigam-nos a pensar na necessidade de trabalhar as diferentes
areas de competéncia dos cuidadores: informacao, habilidades instrumentais, relacionais e de
saber cuidar de si proprio.

Verifica-se correlacao entre a LSM e a sobrecarga, positivas e estatisticamente significativas,
embora fracas, entre as dimensdes de Conhecimentos sobre problemas de satide mental e a
dimensao de Expectativas com o cuidar; entre a dimensao Competéncias de primeira ajuda e
comportamento de procura de ajudae a dimensao de Perce¢ao de autoeficdcia; entre a LSM total
e a dimensao Expectativas com o cuidar; e entre Conhecimentos sobre problemas de satde
mentale a sobrecarga Total.

Estes resultados evidenciam que maiores niveis de LSM, sobretudo nas dimensoes
Conhecimentos sobre problemas de satide mental e Competéncias de primeira ajuda e
comportamento de procura de ajuda, se relaciona com maiores niveis de sobrecarga do cuidador,

sobretudo nas dimensoes Expectativas com o cuidar e Percec¢ao de autoeficacia.
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Na pesquisa efetuada, nao foram encontrados estudos que avaliem a correlacao entre LSM e a
sobrecarga do cuidador que nos permitam fazer a comparacao de resultados. Numa primeira
analise, seria espectavel que niveis mais elevados de LSM se relacionassem com niveis mais
baixos de sobrecarga do cuidador. No entanto, de acordo com os resultados encontrados no
nosso estudo, niveis mais elevados de LSM correlacionam-se com niveis mais elevados de
sobrecarga subjetiva, isto é, com as expectativas com o cuidar e a percecao de autoeficacia. Uma
analise mais pormenorizada leva-nos a inferir que maior LSM, podera estar associado a maior
consciéncia das dificuldades de lidar com a doenca crdnica, da falta de apoio e suporte social o
que leva, o cuidador informal da pessoa com doenca mental grave, a ter maior sobrecarga
subjetiva, ou seja, mais medos e receios face ao cuidar, ao seu futuro e da pessoa cuidada e da
sua capacidade para cuidar.

Niveis altos de sobrecarga subjetiva, ou seja, a percecao pessoal do familiar cuidador sobre as
consequéncias do cuidar, pode levar a alteracdes psicoldgicas e de sofrimento com impacto na
saude mental dos cuidadores. Tambhém neste sentido, é importante que os cuidadores informais
apresentem niveis elevados de LSM que se traduza em competéncias de primeira ajuda e em
comportamentos de procura de ajuda que previnam o seu adoecer mental. De acordo com
Sequeira (2010b), é recomendavel que os profissionais de salide estejam atentos as dificuldades
do cuidador informal, de forma a prevenir e diagnosticar precocemente a sobrecarga no cuidador.
No que respeita ao tempo como cuidador, nao foi encontrada correlacao com a LSM, sendo
encontrada correlacao positiva e estatisticamente significativa, embora fraca, apenas com a
dimensao Expectativas com os cuidados relativa a sobrecarga. Ao contrario do verificado no
nosso estudo, alguns autores apontam para que quanto maior o tempo como cuidador menor é a
sobrecarga, referindo que o cuidador ao longo do tempo se vai adaptando melhor ao seu papel
(Sequeira, 2010b). Os nossos resultados apontam para uma correlacdo com a sobrecarga
subjetiva, que nao esta diretamente relacionada com as competéncias de prestacao de cuidados,
mas sim com as expectativas face ao cuidar. Salienta-se que no momento de assumir o papel
como cuidador apessoa podera nao estar ainda consciente das exigéncias associadas ao mesmo
e das dificuldades que tera que enfrentar ao longo dos anos de evolucao da doenca.

A comparacao de resultados é dificultada pela nao disponibilidade de estudos que correlacionem
a LSM e a sobrecarga do cuidador, no entanto, assumimos que os resultados do presente estudo

podem contribuir para um conhecimento mais aprofundado dos cuidadores informais da pessoa
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com DMG, sendo de salientar a natureza inovadora da presente pesquisa, que poderd abrir

caminho para outros estudos que avaliem as duas tematicas estudas e sua correlacao.
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8. Conclusoes

A DMG, sendo uma doenca crdnica e incapacitante, afeta varias areas da vida pessoal, familiar e
profissional dos individuos, bem como dos seus familiares e cuidadores.

Os cuidadores informais representam um importante contributo para a gestao da doenca crénica
no domicilio, evitando as frequentes recaidas e internamentos da pessoa doente, pelo que se
exige um olhar atento por parte dos profissionais de satide no sentido de os capacitar para o seu
papel, diminuindo a sobrecarga e identificando precocemente o risco de morbilidade associado
ao cuidar.

A LSM é entendida como o conhecimento e capacidade para alcancar e manter a saide mental,
adotando estilos de vida saudaveis, compreendendo as doen¢as mentais e 0s seus tratamentos,
diminuindo o estigma, adotando estratégias de procura de ajuda para si ou para o outro.

No presente estudo, os cuidadores informais da pessoa com DMG, em Portugal, evidenciam um
nivel alto LSM. Como foi possivel constatar na discussao, estes resultados estao alinhados com
0 encontrado, noutros estudos, que apontam a proximidade com problemas de saude mental
como um dos fatores preditivos de melhor nivel de LSM.

Contudo, foi possivel verificar que os cuidadores informais da pessoa com DMG, apesar dos altos
niveis de LSM, apresentam maioritariamente niveis de sobrecarga intensa.

Nao foram encontradas diferencas estatisticamente significativas em funcao do sexo, no que se
refere ao nivel de LSM, podendo estar associados a pequena dimensao da amostra, sendo esta
constituida maioritariamente por cuidadores informais do sexo feminino.

Foram observadas diferencas estatisticamente significativas em funcao das habilitacdes
literarias sendo que os cuidadores informais com habilitacdes literarias mais elevadas
apresentam niveis globais mais elevados de LSM, bem como valores mais elevados na dimensao
Crencas erradas/esterectipos.

No que diz respeito a sobrecarga, foram encontradas diferencas estatisticamente significativas
em funcao do sexo, apresentando as mulheres niveis mais elevados de sobrecarga do cuidador
quando comparadas com os homens

Ao contrario do esperado, nao foram encontradas diferencas estatisticamente significativas, em
funcao da colaboragao ou nao nos cuidados, nem das habilitacdes literdrias no que respeita a
sobrecarga do cuidador.

De acordo com os resultados encontrados no nosso estudo, niveis mais elevados de LSM

correlacionam-se com niveis mais elevados de sobrecarga subjetiva, isto €, com as expectativas
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com o cuidar e a percecao de autoeficdcia, o que nos pode levar a inferir que maior LSM, podera
estar associado a maior consciéncia das dificuldades de lidar com a doenca crdnica, da falta de
apoio e suporte social apresentando mais medos e receios face ao cuidar, face ao seu futuro e da
pessoa cuidada, assim como, da sua capacidade para cuidar.

O tempo como cuidador, correlaciona-se de forma positiva e estatisticamente significativa,
embora fraca, com a dimensao Expectativas com os cuidados, da ESC, o que podera traduzir que
no momento de assumir o papel como cuidador a pessoa podera nao estar ainda consciente das
exigéncias associadas ao mesmo e das dificuldades que tera que enfrentar ao longo dos anos de
evolucao da doenca.

Os resultados permitem um melhor entendimento das necessidades inerentes ao papel de
prestador de cuidados informais da pessoa com DMG e apontam para arelacao existente entre a
LSM e a sobrecarga do cuidador. Evidencia-se relacao entre LSM e as habilitacdes literdrias e
relacao entre a sobrecargado cuidador em funcao do sexo e tempo como cuidador. Neste sentido,
confirmam-se as questdes de investigacao formuladas para este estudo.

Aponta-se para a importancia de desenvolver iniciativas de promocao da LSM, criando
programas comunitdrios de psicoeducacao para cuidadores informais, alinhados com os
resultados obtidos, que permitam dar informacao e treinar estratégias positivas que os
capacitem para superarem dificuldades e aumentarem a percecao de autoeficacia. Estes
programas de psicoeducacdo, de cariz multidisciplinar, devem fornecer o conhecimento e
informacao que o cuidador necessita para cuidar, devem facilitar o desenvolvimento de
habilidades instrumentais que tornem o cuidador eficaz na prestacdao de cuidados e devem
proporcionar o suporte para melhor se relacionar e cuidar de si proprio.

Paralelamente, seria importante, a nivel macro, repensar os programas de alivio dos cuidadores,
que facilitem a pausa ou descanso do cuidador, ja contemplados na RNCCISM, mas ainda pouco
abrangentes a nivel nacional (unidades sdcio-ocupacionais; equipas de apoio domicilidrios e
residéncias de apoio).

O momento serd oportuno, uma vez que a salide mental esta no topo das prioridades na politica
nacional, perspetivando-se a elaboracao de Planos Regionais de Saude Mental que devem incluir
estratégias de melhoria da LSM e suporte dos cuidadores informais da pessoa com DMG.

Como limitacdes do estudo podemos referir a reduzida dimensao da amostra (dificuldade de
acesso aos cuidadores informais que, devido a pandemia, nao podiam acompanhar os doentes a

consulta); sendo um tema ainda pouco estudado, a falta de estudos nacionais e/ouinternacionais
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que permitissem fazer a comparacao de resultados e o LSMg-adultos, nunca ter sido utilizado
para avaliar a LSM dos cuidadores informais.

Recomenda-se, para futuras investigacoes, a utilizacao de amostras de dimensdes superiores
para estudar a LSM e arelacao com a sobrecarga do cuidador, investigando os tipos de apoios e

suporte social de cada cuidador.
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Questionario - Literacia em Sadde Mental e Sobrecarga dos Cuidadores Informais

1C:

Este estudo tem como finalidade conhecer as necessidades/problemas dos cuidadores informais da pessoa com
doenga mental grave e proper planos de melharia & humanizag2o dos cuidadeos de salde oferecides & populacio.

Para tal, contamos com a sua colaboragdo no preenchimento deste questiondrio, responda de forma auténtica. N3o
existe tempo limite de resposta, nem respostas certas ou erradas.

PARTE 1
1. Sexo: 2. ldade:
Femining ()
rasculine
3. Estado Civil: 4. Habilitagdes Literarias:
Casado(al/Unido da facts ) sam escolaridade (0
solteirola) ) Sabe ler e escrever
Vidvo{a) () 12 Ciclo Ensino Basico (42 classe)
Divorcizdo|a)/separadoiz) () 22 Ciclo Ensino Basico (preparatoria) )

32 Ciclo Ensino Basico (32 ana) ()
Ensing Secundario (122 ano) )
Ensing Superior )

5. Profiss3o/ocupacda:

Empregado |}  Desempregado )  Reformade )

6. Graude parentesco com a Pessoa a guem presta cuidados:
Filha(a) (2
EsposafMarida ()
Outro 3 Qual?

7. Wive na mesma habitacdo da pessoa a quem presta cuidados:

sim M3 Porvezes ()

B. Tem alguém que colabora censigo na prestacio de cuidados:

Néo sim () Se respondsu sim, quem?

8. Ha guanto tempo & cuidador(a) desta pessoa:

|meses, anos)

10. )3 teve sxperiancias anteriores como cuidador{a):

Nao Se respondew nao, passe para 3 Parte 2 do questionario.
sim () Sa respondeu sim:
Cuidou de quem? Durante gquanto tempo? [meses, anos|

Maotivo da necessidade de cuidados /tipo de dependéncia?

& stual experiéncia de cuidar esté @ ser:

Mais dificil de gerir () Igualmente dificuldade de gerir () mdenaos dificil de gerir ()




Questionario - Literacia em Sadude Mental e Sobrecarga dos Cuidadores Informais

PARTE 2

LEMg - Questionario de literacia em salde mentzal-adulto (Dias, P.; Campos, L; Almeida, H. & Palha, F., 2013). Este
guestionario tem como objetivo compreender o que as pessoas pensam sobre quastoes de sadde mental.

Em seguida, vai encontrar varias sfirmacdes com as quais pode, ou ndo, concordar. Para cada uma delas, indigue o
guanto concorda ou discorda, assinalando com uma cruz (X).

4
Afirmacbes Discordo | Discordo Hio Concordo Concordo
muita concorde, muito
nem
discordo

1 - A pratica de exercicio fisico contribui para uma
boa salide mental.

2 - Umna pessoa com depressac sente-se muito
infzliz.

3 - Em casaos de esquizofrenia, & comum as pessoas
terem ideias delirantes |p. ex., podemn acreditar
que estdo 3 5er constantements parseguidas e
observadas).

4 - 3g 2u estivesse com uma perturbacas mental
procurariz 3 ajuda de pessoas da minha familiz.

5 — 52 UMa pess0a proxima de mim estivesse com
umnz perturbacde mental, eu encorajava-a 2
procurar um psicologo.

& —Uma perturbacac mental ngo afeta o
comportamenta.

7 — Dormir bem contribui para uma boa saude
mental.

B — 3@ eU estivesse com uma perturbacdo mental
procuraria ajuda de um psicéloge.

9 —Uma pessoa com perturbagio de ansiedade
pode entrar em panico perante situagdes de que
tenha medo.

10 - Az pessoas com perturbacdo mentzl z30 de
familizs com baixes recursos economicos.

11— %2 uma pessoa proxima de mim estivesse com
urmz perturbacde mental, eu ouvia-a sem julzar cu
criticar.

12 — O consuma de alcool pede causar
perturbagdes mentais.

13 — Uma perturbagao mental nao afeta os
sEntimentos.

14 — Quanto mais cedo forem identificadas &
tratzdas as perturbagbes mentais, melhaor.

15 — 50 o5 adultos tem perturbacoes mentais.

16 — Alteracces no funcionaments cerebral podem
levar az aparecimento de perturbacdes mantais.




Questionario -

acia em Sadde Mental e Sobrecarga dos Cuidadores Informais

Afirmagbes

Discordo
muite

Discordo

Nio
concordo,

discordo

Concordo

Concordo
muita

17 — 52 uma pessoa proxima de mim estivesse com
umnz perturbacde mental, eu encorajava-a 2
procurar um medico psigquiatra.

1B —5e eu estivesse com uma perturbagdo mental
procuraria a ajuda de amigos.

19 — Uma alimentacac equilibrada contribui para
uma boa salde mental.

20— Um dos sintomas da depresszo & & falta de
interesse gu prazer pela maioria das coisas.

21— %2 uma pessoa proxima de mim estivesse com
uma perturbacdo mental, ew ndo poderia fazer
nada para a ajudar.

2% — A duracdo dos sintomas e um Sos Criterios
impaortantss pars o diagndstico de uma
perturbacio mantal.

23 — A depressac nac e uma verdzdeira
perturbacio mantal.

24 — O consumao de drogas pode causar
perturbagBes mentais.

25 — Uma perturbacao mental afeta os
pENsamentos.

26 — Fazer algo que dé prazer contribui para uma
boa sadde mental.

27 — Uma pessod com esquizofrenia pode ver 2
oUVir COi53a5 JUE Mais NiNZUEM vE 8 DUVE.

2E — Situacoes de grande stress podem causar
perturbagbes mantais.

29— 5e eu estivesse com uma perturbagio mental
procuraria ajuda de wm medico psiquiatra.

PARTE 3

Escala de Sobrecarga do Cuidadar (Sequeira, 2007). Esta Escala avaliz 3 sobrecarga objstiva e subjetiva do cuidador
informal. Leiz atentamente cada uma das afirmacdes, = indique de que medo se aplica ao sew caso, colocando uma
cruz (¥} no espago que melhor corresponds & sua opinido.

Munca

Quase
nunca

As vezes

Muitas
veres

Ouase

sempre

1 —Sente gue o seu familiar solicita mais ajuda do
que aguelz que rezlmente necessita?

2 — Considera gue devido ao tempo gue dedica ao
szu familiar j& ndc dispde de tempo suficiente para
as suas tarefas?

3 —5ente-se tensof'a quando tem gue cuidar do seu
familizr & ainda tem cutras tarefas por fazer?
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Questionario - Literacia em Sadde Mental e Sobrecarga dos Cuidadores Informais

Munca

Quase
munca

A veres

Muitas
vezes

Cuase

sempre

4 - Sante-se envergonhadola) pele comportamento
do seu familiar?

5 - Sente-se irtado/a quando esta junto do seu
familizr?

5 - Considera gue 3 situacao atual afeta de uma
forma negativa a sua relagSo com os ssus
amigos/familiares?

7 - Tem receio pelo futuro destinado ao s=u familiar?

E - Considera gue o seu familiar esta dependente de
7

% - Sente-se esgotado guando tem de estar junto do
s2u familiar?

10 - V& 2 sua saude ser afetada por ter de cuidar do
seu familiar?

11 - Considera gue n=2o tem uma vids privada coma
desejaria devido ao seu familiar?

17 - Pensa gue &5 suas relagoes sociais sao afetadas
negativamente por ter de cuidar do seu familiar?

13 - Sente-s& pouco a vontade em convidar amigos
para o(a) visttarem devido ao seu familiar?

14 - Acredita que o seu familiar espera que wocg
cuide dele como se fosse a Unica pessoa com quem
elefa) pudesse contar?

15 - Considera gue n=o dispoe de economias
suficientes para cuidar do seu familiar 2 para o resto
das despesas gue temn?

16 - Sente-s2 incapaz de cuidar do seu familiar por
muito mais tempo?

17 - Considera gue perdeu o controle da sua vida
depois da doenga do seu familiar se manifestar?

1E - Desejaria poder entregar o seu familiar acs
cuidados de outra pessoa?

10 - Sente-s2 insegure acerca do que deve fazer com
o seu familiar?

20 - Sente gue poderia fazer mais pelo s2u familiar?

21 - Considera gue poderia cuidar melhar do seu
familiar?

22 - Em geral sente-se muito sobrecarregado por ter
de cuidar do seu familiar?

Por favor, confirme se respondeu a todas as questdes. Muito obrigada pela sua colaboracgo.
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i | |Realizagéo de Projeto de Investigagio Clinica

= |
S

AR L TR Parecer n° 09/2021 -CES

Comisséao de Etica para a Saide (CES)

Data de Entrada no Secretariado da CES: | Solicitado pelo Conselho de Administraga

N° 08 - 22/01/2021 /

Assunto: Em nome do(s) investigador(es): | |/

Autorizagdo para a realizagdo do estudo| Ana Catarina Barros Vieira, Enfermeira
subordinado ao tema: ‘Literacia em Salde | Especialista em Enfermagem de Saide
Mental e Sobrecarga dos cuidadores | Mental e Psiquiatria, nomeada em fungdes
informais: um contributo para a gestdo e de chefia no Servigo de Psiquiatria da

inovagéo de um Servico de Psiguiatria”. ULSAM

1. A(s) questio(Ges) colocada(s)

O presente estudo tem como objectivos 1) avaliar a literacia em sadde mental dos
cuidadores informais de pessoa com doenga mental grave; 2) avaliar a sobrecarga dos
cuidadores informais da pessoa com doenga mental grave; 3) identificar determinantes
sociodemograficos e clinicos da literacia em saide mental & da sobrecarga dos
cuidadores informais da pessoa com doenga mental grave; 4) analisar as relages entre a
literacia em salde mental e a sobrecarga dos cuidadores informais da pessoa com
doenga mental grave.

Este estudo baseia-se no método quantitativo, utilizando come instrumento de recolha de
dados um questionario sociodemografico de onde sera extraida uma amostra ndo
probabilistica dos cuidadores informais da pessoa com doenga mental grave que
recorram ao servigo de consulta externa de psiquiatria da ULSAM, no perfodo
compreendido entre 1 de margo e 31 de maio de 2021. Estio salvaguardadas a
confidencialidade, o respeito pela livre participacéo, privacidade e anonimato.

2. Fundamentag8o

A doenga mental apresenta uma prevaléncia elevada a nivel mundial e, ainda haoje,
continua a ser identificada como um dos mais importantes desafios para a satde publica,
uma vez que tem um grande impacto nas pessoas, familias e sociedades.

Em Portugal, as doengas mentais tém uma prevaléncia de 22,9%, situando o pals no
segundo lugar entre os paises europeus.

As doengas mentais podem ser agrupadas em doengas mentais comuns e doencas
mentais graves. Nestas Ultimas, estdo incluidas situagbes de doenca com maior
gravidade, caracterizadas pela presenca de sintomatologia psicética, sendo doengas
crénicas que evoluem ao longo de varios anos e com frequentes fases de agudizacio da
doenga. as patologias mais frequentes incluidas nesta categoria sdo a esquizofrenia e a
doenga bipolar.

A doenga mental grave, sendo uma doenga cronica, que normalmente se manifesta numa
fase precoce da vida, exige do prestador de cuidados informais o acompanhameanto de
toda a evolugao da doenga, sendo o seu papel muito dificultado pelos varios episddios de
descompensacgao. Os cuidadores informais representam um importante contribute para 3
gestdo da doenga crénica no domicilio, evitando recaidas e internamentos, devendo estes

S

Mod. Q756.0 Mow2014
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| Realizagio de Projeto de Investigagao Clinica CHKS
AR GLALAT LA 153 100, ¢ Parecer n® 09/2021 -CES Fpgg_ 2de?

ser alvo de intervengéo por parte dos prefissionais de salde, capacitando-os para o seu
papel @ minimizando a sobrecarga e o risco de morbilidade associados ao seu papel.
Tendo em consideragdo o impacto econémico da doenga mental, a necessidade de
consolidar o modelo de intervencic em salde mental centrado na comunidade,
capacitando os cuidadores informais para se lornarem parceiros na gestdo da doenca
crénica, sera necessério encontrar respostas de salde que incluam os cuidadores
informais como alvo de intervengdo por parte dos profissionais de saide. Neste sentido,
torna-se fundamental produzir evidéncias cientificas para conhecer melhor o problema,
estudando as necessidades inerentes ao papel do prestador de cuidados informais da
pessca com doenca mental grave e compreender a relagdo entre a literacia em salide
mental & a sobrecarga do cuidador informal.

Este estudo propée-se contribuir para a melhoria da gestéo e inovagdo de um servigo de
psiquiatria possibilitando o desenvolvimento de iniciativas de premogaoc da literacia em
salde, criando programas de psicoeducacéo familiar que permitem dar informagdo e
treinar estratégias positivas para o cuidador lidar com o portador de doenga mental grave,
capacitando-o para superar dificuldades e aumentar a satisfaciio com o seu papel de
cuidador,

3. Conclusao/parecer
O projeto estad conforme com as exigéncias do Mod. Q755-CES, pelo que ndo foi
encontrado qualquer obstaculo a emissao de um parecer favoravel & sua realizacao.

Nota: Referéncias bibliograficas:

’Erstorfes} | Fabio Carvalho ]
Ratificado em reunidododia | 10/03/2021 | ]

| Enviado parecer: |

10/02/2021 O Presidente da CES JX [ /
ANTOMNID RDDR%UES, DR
PRESIDENTE Cls CES

b 1
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Pedido de autorizagéo para utilizar questionario de Literacia em Saude Mental Caixa de entrada x P - B

Catarina Vieira <catarinavieira.vieira@gmail.com> sabado, 5/12/2020,19:40  Y¥ -
para mcampos ¥

Boa noite Dra Luisa Campos,

Ana Catarina Barros Vieira, aluna do Mestrado em Gest&o das OrganizacBes: ramo gestdo de unidades de salide, da Escola Superior de Salide do Instituto Politécnico do Porto, propde-se realizar
trabalho de investigacéo (Dissertac&o de Mestrado) com o tema "Literacia em Salde Mental e sobrecarga dos cuidadores informais: um contributo para a gest@o e inovacdo de um servico de psiguiatria”.
Para tal pretende utilizar o questionario de Literacia em Saude Mental LSMq -adultos, validado numa tese por si orientada: "Questionério de literacia em saude mental - adaptacéo e estudo das
caracteristicas psicométricas numa amostra de adultos” (hitp_//hdl handle net/10400 14/18326)

Abiblioteca da Universidade Catdlica enviou-me o contacto da autora da tese, Helena Marlene Fernandes Almeida ( helenamfalmeida@hotmail com), mas n&o obtive, até ao momento, resposta aos
emails enviados para a Dra Helena Almeida

Gaostaria de saber se me pode ajudar na obtencéc da autorizacéo para utilizar o referido instrumento no meu estudo e se pessivel agradecia o envio da verséo integral do mesmo. Estou dispeonivel para
facultar mais informacdes que entenda pertinente e comprometo-me a dar retorno des resultados obtidos ne final do meu estudo.

Grata pela atencéo dispensada

Com os melhores cumprimentos

Catarina Vieira

Luisa Campos <mcampos@porte.ucp.pt> @ domingo, 13/12/2020,12:07 1§ ‘&

paramim ~

Ol Catarina, boa tarde

Agradecemos o seu interesse e contacto.

Junto anexamos o questionario, ¢ artigo e documento de procedimentos
Bom trabalho!

Luisa Campos
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Consentimento Informado
Literacia em Salde Mental e Sobrecarga dos Cuidadores Informais

O presznte trabslho de investigacdo insere-se no &mbito do Meastrado em Gestdo das
Organizagdes: ramo Gestdo de Unidades de Sadde, da Escola Superior de Salde do Instituto
Fuolitécnico do Porto. Tem comao finalidade confribuir para a melhoria da gestdo de um servigo de
psiquiatria, proponde planos de melhoria & humanizagéo dos cuidados de sadde oferecides &

populagio com base nas necessidades/problemas e potencislidades idenfificadas.

Meste sentido, agradecemaos & sua colaboracdo. Por favor, leia stentamente as instrugdes. Néo
existe tempo limite da resposta, nem respostas cartas ou eradas. Seja auténticola) nas suas
respostas, considerando a sua expenencia de vida. Mo final, certifique-se que respondeu a todas

as guesties.

A sus participacdo neste estudo & voluntdria = todas as informagdes que nos facultar, straves do

preenchimento do questionario, =80 absolutamente confidencisis.

A equipa de investigacdo assume total responsabilidade pelo procasso, no sentido de assegurar
a confidencialidade da informacdo e anonimato dos participantes, & devida utilizacdo da mesma,

bem como & desfruicéo dos questiondrics apds a elaboragdo do relatdric.

Mo sentido de podermos ufifizer & informagdo disponibifizads, necessitamos do seu

consentimento expresso, nos termaos apresentados de seguida.

Tomei conhecimento de que. de acordo com as recomendaces da Dedaragdo de Helsinguia, 2
informagdo ou explicacdo que me foi prestada versou sobre os objetivos, métodos, baneficios
pravistos, potencisis riscos e eventual desconforto. Além disso, foi-me afirmado gue tenho o
direito de recusar a fodo o tempo @ minha participagdo no esfudo, 2m gue isso posss ter como
conseqguéncia qualguar prejuizo na assisténcia qua me & prestads. Tenho conhecimento ainds
de que, em caso de ddvida, posso entrar em contacto com & investigadora principal. através do

email: catarnavieira vieiraf@amailcom.

Assinatura do participante:

Data: [ )
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Célculo do coeficiente de assimetria/curtose

ldade
-133
-531

41
- 029

-249
-1,209

=247
-1,085

516
-5949

081
-945

-108

385

-453

081

10
- 56562

- 467
530

509
AGT

-355
- 751

369
T24

TE
733

378
741

378
e

378
741

378
e

378

741

378

741

378
741

378
741

378
J4

Ara
741

-0,35963
-0,73254

Tempo do cuidador
1,714201
-0,03916

Estrategias de auto-ajuda
-0,65741
-1,63126

-0,6637 Impacto na prestacdo de cuidados
-1.47751

1,364994 Percecdo de autoeficdcia
-0,80835

0,214237 conhecimentos sobre problemas de saude mental
-1,27584

-0,28595 Crengas erradas
0,632657

Competencias de 12 ajuda
-1,19766
0,109675
Total LSM
0,2913587
-0,74515
Exctativas na prestacdo de cuidados
-1,23408
0,714972
Relagdo interpessoal
1346771
0,629561
Total ESC
-0,93934
-1,01402
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Calculo do coeficiente de assimetria/curtose (grupos)

AVALIACAO NORMALIDADE GRI FORMc&o academica

0,195133
-1,599
-1,08978
0,32185
-0,07903
#DIV/O0!
#DIV/O!
-0,07838
-0,4323
-0,37055
-1,40618
0,413302
#DIV/0!
#DIV/O0!
-1,14962
1,832986
-0,17437
0,496673
-0,59629
#DIV/O0!
#DIV/O0!
1,741193
1,790398
-0,15403
1,165035

ASS erro kurtose erro KURTOS

124 637 -1,488 1,232
-1,019 637 1,643 1,232
- 695 637 049 1,232
205 637 - 981 1,232
-050 637  -1,824 1,232
-0,033 0,421 -0,753 0,821
-0,182 0,421 -0,096 0,821
-0,156 0,421 -0,782 0,821
-0,592 0,421 -0,89 0,821
0,174 0,421 -0,584 0,821
-, 491 427 -, 256 833
182 A27 1,588 833
074 A27 -619 833
212 427 1,332 833
-.255 427 -332 833
1,073 616 002 1,191
1,103 616 222 1,191
-,095 616 106 1,191
718 616 ,097 1,191
464 616 -1,516 1,191

0,75226

1,20751
1,33354
0,03998

.0,79588
-1,47987
" #DIV/O!
" #DIV/0!
0,91717
-0,11693
.0,9525
-1,08404
0,71133
" #DIV/0!
" #DIV/0!
.0,30758
1,90644
.0,74329
11,59999
10,3992

" #DIV/0!

" #DIV/0!
0,00144
0,18608
0,08871
0,08104

1,27311
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Anexo IV - Estudo da Relagao de Varidveis
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Teste t de medidas independentes na comparacao entre sexos, relativamente as dimensoes do LSMqg-adultos e

valor de prova

Dimensdes do LSMq - adulto Sexo Sexo Comparacao
Feminino Masculino
(n=30) (n=13)
Méd. DP Méd. DP gl t p
Conhecimentos sobre 4797 416 46,85 414 Y| 0,813 0,421

problemas de satide mental

Crencas erradas/esteredtipos 32,83 3,46 33,08 3,80 4 -0206 0,838
Competéncias de primeira 24,97 2,80 25,46 4,01 4 -0,466 0,644
ajuda e comportamento de

procura de ajuda

Estratégias de autoajuda 1817 1,62 18,23 1,64 4 -0119 0,906

LSMq total 12393 830 12362 1048 41 0106 0916
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Teste t de medidas independentes na comparacao entre com colaboracao nos cuidados vs sem colaboragcao nos

cuidados, relativamente as dimenso6es do LSMq-adultos e valor de prova

Dimensoes do LSMq - adulto Com colaboracao  Sem colaboracao Comparacao

nos cuidados nos cuidados

(n=23) (n=20)

Méd. DP Méd. DP gl t p
Conhecimentos sobre 4796 394 47,25 442 4 -0,554 0,582
problemas de satide mental
Crencas erradas/estereétipos 3313 3,91 32,65 3,08 4 -0442 0,660
Competéncias de primeira 2522 3,80 25,00 2,34 4 -0,222 0,826
ajuda e comportamento de
procura de ajuda
Estratégias de autoajuda 18,57 147 17,75 168 4 -1,695 0,098
LSMq total 124,87 10,12 122,65 730 1 -0,813 0,421
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Teste t de medidas independentes na comparagao com colaboracao nos cuidados vs sem colaboracao nos cuidados,

relativamente as dimensdes da ESC e valor de prova

Dimensoes da ESC Com colaboracao Sem colaboracao Comparacao
nos cuidados nos cuidados
(n=23) (n=20)
Méd. DP Méd. DP gl t p

Impacto da prestacao de 27,34 9,39 30,00 9,58 4 0,915 0,365
cuidados

Relacao interpessoal 10,48 4,08 11,40 455 4 0,701 0,487

Expectativas com o cuidar 13,35 413 14,60 317 4 1102 0,277

Percecao de autoeficacia 4,35 2,35 4,70 2,03 4 0,522 0,604
ESC total 55,52 16,03 60,70 15,30 41 1,079 0,287
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Teste t Student de medidas independentes na comparacao entre nivel de habilitacoes literdrias, relativamente as

dimensodes da ESC e valor de prova

Dimensoes da ESC Habilitacoes Habilitacoes Comparacao
Literarias Literdrias
Sabe lere 2- 32 ciclo,
escrever e 12 secundario e
ciclo superior
(n=11) (n=31)
Méd. DP Méd. DP gl t p
Impacto da prestacao de 27,91 11,93 29,23 8,48 40 -0,397 0,694
cuidados
Relacao interpessoal 11,82 5,65 10,71 3,75 40 0,733 0,468
Expectativas com o cuidar 12,82 412 14,35 3,62 40 -1167 0,250
Percecao de autoeficacia 4,45 2,07 4,48 2,28 40 -0,038 0,970
ESC total 57,00 19,63 58,77 14,44 40 -0,318 0,752
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