DO BURDEN FAMILIAR ... A EXPERIENCIA DE CUIDAR
Qual o modelo teérico mais adequado para a compreensao da prestagao de cuidados informais
ao doente esquizofrénico?

Luisa Campos’

INTRODUGAO

Com o movimento de desinstitucionalizagdo, uma grande percentagem de doentes
mentais crénicos passou a poder estar integrada na comunidade.
A partir dos anos 40, o “burden familiar’ comega a ser objecto de grande interesse

por parte da comunidade cientifica.

Na literatura relativa a este tema, nao é possivel encontrar uma definigéo clara e
ndo existindo nenhum
parte da comunidade cientifica

consensual do conceito burden familiar,
estandardizado, objecto de consenso por
internacional.

VARIAVEIS ESTUDADAS
Reviso de trabalhos sobre o burden ao longo das dltimas
quatro décadas.
Apresenta estudadas em 32 estudos” que
possuiam as palavras-chave: burden, esquizofrenia e
cuidadores.

Variaveis sécio-demograficas __Variaveis relacionadas com o cuidador

Tipo de suporte do cuidador ___ Variaveis relacionadas com afamilia 1996

Avaliagbes realizadas pelo cuidador  Sentido do controlo o do conhecimento e coping

Burden

- Maioria dos trabalhos exploraram
diferentes variaveis e o burden.

- Numero pequeno de investigagéo centrou-se:

(i) na relagao entre as mesmas varidveis e a avaliago
positiva do cuidar, tal como a satisfagdo recebida pelas
actividades do cuidar;

(i) na analise da contribuigdo de factores familiares,
nomeadamente, a qualidade da relagéo entre o cuidador e o
doente

as relagdes entre
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OBJECTIVOS

1. Demonstrar que o burden nao é o conceito que capta melhor o fenémeno de
prestagdo de cuidados ao doente esquizofrénico, no que respeita aos familiares e
outros cuidadores néo especializados.

2. Demonstrar a importancia da concepgao actual — experiéncia de cuidar — que

instrumento

EVOLUGAO DO CONCEITO - BURDEN

Partimos da expresséo inicial “Burden on the family”, utilizada
por Treudley (1946), até & perspectiva mais recente “Caregiving
Experience”, proposta por Szmukler et al. (1996), na qual é
possivel observar-se o abandono do conceito de

base de medida do cuidador, tornando-se a “experiéncia de
cuidar”, o objecto de avaliagao.

1946 — Treudley “Burden on the family” (15
Consequéncias nas pessoas que se encontram em contacto proximo com o doente
mental grave

1962 - Sainsbury e Grad
Factores objectivos: alteragdes no ambiente do doente
Factores subjectivos: sentimentos e emogdes intermas dos cuidadores

1966 - Brown et al. ()

Burden objectivo: perlurbagdes sociais causadas pelos proprios doentes
j mal-estar actual ado por aqueles que

préximos do doente

1967, 1968 - Hoenig e Hamilton ()
Burden objectivo: “qualquer coisa que ocorra como factor disruptivo na vida familiar

nga
Burden subjectivo: *sentimento de que um burden esté a ser carregado o sentido
subjectivo™

1980 - Platt (.91
‘Burden: “refere-se & s, dificuldades ou eventos adversos,

que afectam a vida(s) do(s) outro(s) significativo(s) dos doentes psiquidtricos, exemplo
membros da casa e/ou da familia”

Proposta: avaliar o mal-estar do informante em relac@o com cada problema

ou dificuldade particular associada com a doenca do doente

1990 - Schene (15

Burden objectivo: “0s sintomas e o comportamento dos doertes mentais no seu

ambiente social e as suas consequéncias”, relativo &s repercussdes na rotina de casa,

nas relagdes familiares, nas relagdes sociais, no tempo livre e desenvolvimento
s0al, nos aspectos financeiros e nos filnos e imaos

Burden subjectivo: *consequéncias psicolégicas para a familia” relacionado com as

repercussdes ao nivel da saude e do mal-estar subjectivo

1996 — Szmukler et al. - “Experiéncia de cuidar”(EC) (%

Problemas de operacionalizagéo da visao dicotomica e de conceptualizagéo do
burden subjectivo

Estudo da experiéncia de cuidar a partir do paradigma “stress-coping” (Lazarus e
Folkman, 1984), conceptualizando-se esta em termos de ‘avaliagdo das suas
exigéncias’

Aspectos positivos da EC

MODELO TEORICO
Modelo tedrico: complexificagio da conceptualizagdo proposta por Szmukler et al
(1996), associada a0 modelo processo-stress (Pearlin, Mullan, Semple e Skaff, 1990)z)

STRESSORES

AVALIAGOES
MEDIADORAS

MEDIADORES Percepsio diculdades

Percepcao fontes de
satisfagao (235,10,

RESULTADOS

- Cuidador enfrenta conjunto de stressores (doenga, sintomas,
comportamentos, incapacidades, actividades de prestagdo de
cuidados, entre outras|

- Perante stressores, cuidador avalia — percepo da doenga, dos
sintomas, dos comportamentos, das dificuldades e de possiveis
fontes de satisfaggo.

- Avaliagdo mediadora influencia e & influenciada por outros
mediadores, tais como: caracteristicas socio-demograficas,
variaveis contextuais, ambiente familiar (EE), suporte social, suporte
profissional, contexto sécio-cultural, entre outros.

- Avaliagio mediadora conduz & percepgdo de solicitagdes na
vida do cuidador que, por sua vez, sera avaliada como positiva ou
negativa, resultante de uma interacg&@o com o coping.

CONCLUSAO

& Hoenig e Ham

Tendéncia ao
da nogao de

favor de uma centragem

sobre
subjectiva do cuidador 1

permite uma melhor captagao do objecto de estudo (prestagao de cuidados).

AVALIAGAO DO BURDEN
Avaliaggo do burden assente em conceitos mal definidos:
importantes limitagdes.
Diversas tentativas de avaliagao do tipo e grau de burden.
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1. Pouca concordancia relativamente a definigdo do burden e a forma mais

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

2 S A 00 o T

burden:

adequada de avaliagdo.
2. Experiéncia de cuidar ultrapassa as limitagdes da conceptualizagao do

(i) capta como cada cuidador sente, percepciona, enfrenta e, finalmente,

avalia positivamente e negativamente, a prestagao de cuidados que realiza
junto do seu familiar doente.

(ii) avaliagao do cuidador resultante:
das dificuldades, das fontes de satisfagao e do coping.
3. Experiéncia de cuidar tem importantes implicagées na pratica clinica, ao
permitir o desenvolvimento de intervengdes mais eficazes e focalizadas.

4. Por tudo isto, entendemos ser um conceito mais adequado para o
desenvolvimento de trabalhos sobre a prestagéo de cuidados informais a
doentes esquizofrénicos.
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- Alguma concordancia relativamente as dimensdes que
compreendem o burden: principais instrumentos centram-
se na distingéo das dimensGes objectiva e subjectiva s

- Questionarios mais recentes parecem abandonar a
abordagem objectiva para privilegiar a abordagem
subjectiva — eg. ECI o,
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