From the burden on the family...to the caregiving experiencing
-Which isthe most heuristic theoretical model for understanding informal

caregiving to the schizophrenic patient?

Resumo
Com o movimento de desinstitugionalizagdo. uma grande percentagem de doentes mentais crénicos
passou a poder estar integrada na comunidade.
A partir dos anos 40, o "burden familiar" comeca a ser objecto de grande interesse por parte da comunidade
cientifica.

Na literatura _ relativa a este tema, ndo é possivel encontrar uma definicdo clara e consensual ' do conceito burden
familiar, ndo existindo nenhum  instrumento  estandardizado, —objecto de consenso por parte da comunidade cientifica
internacional. .

Este trabalho pretende = contribuiri com: uma andlise da literatura que permita o desenho de um modelo ' teérico

& Luisa Campos heuristico para, o desenvolvimento de investigagdes neste dominio.
B Universidade Catolica
r Portuguesa. bolseira FCT Abstract

(SFRH/BD/13508/2003) Desinstitutionalization |- movement led a great percentage of chronic mental patients being integrated in community.
Consequently, familiar burden becomes  a central object of concern.. of scientific community, especially after forties.

J. Marques-Teixeira However, a clear definition of the burden on the family is not consensual in the literacure. Furthermore. there is

Universidade do Porto no a standardized instrument.. that could be consensually accepted by international community as an adequate
Centro Hospitalar conde .
tool to evaluate it.

de Ferreira . . . . . . . L . .
In this way. this paper aims ta contribute ~ with a literatura analysis of this issue in order to design an

heuristic_ theoretical model' that support further researches in this domain.
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Obijectivos do conceita "burden", como base de medida do cuidador,
. Demonstrar  que o burden ndo é o conceito que tornando-se ~ a “experiéncia - de cuidar”, o objecto de
| capta. melhor o fendmeno de prestacdo de cuidados avaliacdo.

ao doente esquizofreénico, no que respeita. aos familiares

do objecto de estudo (prestagdo  de cuidados).
1962 - Sainsbury e Grad (Platt, et 01, 1980).
Evolu(;éo do conceito. - burden Factores objectivos: alteragbes no ambiente do doente
Factores subjectivos: sentimentos e emogdes internas
Partimos da expressdo inicial "Burden on the family", dos cuidadores.
utilizada por Treudley (1946), até a perspectiva mais
Contacto: recente "Caregiving Experience", proposta_ por Szmukler 1966 - Brown et al. (Schene, 1990).
mcampos@portoucppt: et 01 (1996), na qual é possivel observar-se o abandono Burden objectivo: perturbages sociais causadas pelos
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e outros  cuidadores ndo: especializados. 1946 - Treudley"Burden on the family” (Scheme,1990).
. 2. Demonstrar ~ a importancia da concepcdo actual - Consequéncias  nas pessoas que se encontram em con-
experiénda de cuidar- que permite uma melhor captagéo tacto proximo com o doente mental grave.
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proprios ~ doentes.
Burden subjectivo: mal-estar actual experiencidgdo por aqueles que
se encontravam | proximos do: doente.

Brown e Hoenig e Hamilton - clara operacionalizacdo do
burden, distinguindo duas dimensBes - objectiva e subjectiva
(Platt, et 01, 1980).

1967, 1968 - Hoenig e Hamilton (Platt, et 01, 1980).

Burden objectivo: "qualquer coisa que ocorra como factor disruptivo
na vida familiar devido a doenca do doente".

Burden subjectivo:"sentimento  de que um burden estd a ser carregado
'no sentido subjectivo”.

Distincdo do burden objectivo em 2 tipos (Platt, et 01, 1980).
Aspectos descritos como objectivos possuem componente
subjectiva (Platt, et 01, 1980).

1980 - Platt ' (Platt, et 01, 1980; 1985).

Burden: "refere-se a presenca de problemas, dificuldades ou eventos
adversos, que afectam a vida(s) does) outro(s) significativo(s)dos doentes
psiquiatricos, exemplo membros da casa e/ou da familia".

Proposta:. avaliar o mal-estar do informante em relacdo com cada
problema ou dificuldade particular: associada com a doenca do
doente.

la definicdo elaborada do burden e respectivos ' critérios de
avaliagdo (Schene, 1990)

1990 - Schene (1990).

Burden objectivo:“os sintomas e o comportamento - dos doentes mentais
no seu ambiente social e as suas consequéncias’, relativo as
repercussdes  na rotina de casa, nas relacbes familiares, nas relacdes
soeiais, no tempo livre e desenvolvimento  pessoal, nos aspectos
financeiros e nos filhos e irméos.

Burden subjectivo:

"consequéncias . psicoldgicas para a familia”

relacionado ' com as repercussdes - ao nivel da saide e do mal-estar

subjectivo.

Visdo dicotomica do burden familiar foi utilizada com alguma
consisténcia até aos anos 90

1996 - Szmukler et al» "Experiéncia de cuidar"(EC)
(Szmukler et 01, 1996).
Problemas

de operacionalizagéo da visdo dicotdmica e da

conceptualizagdo  do burden subjectivo.
Estudo da experiéncia de cuidar a partir do paradigma "stress-
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coping” (Lazarus e Folkman, 1984), conceptualizando-se ~ esta em

termos de "avaliacdo das suas exigéncias".

Aspectos  positivos da EC

1996 - Szmukler et ai. - "Experiéncia de cuidar"(EC)
(Szmukler et 01, 1996).

Problemas

de operacionalizagdo da visdo dicotomica e de

conceptualizagdo  do burden subjectivo.
Estudo da experiéncial de cuidar a partir do paradigma “stress-
coping” (Lazarus e Folkman, 1984), conceptualizando-se  esta em

termos de "avaliacdo das suas exigéncias".

Aspectos
Tendéncia ao abandono da nocdo de burden a favor de uma
centragem sobre a percepgao  subjectiva do cuidador (Reine,
2004).

positivos da EC

Modelo teérico

Modelo tedrico: complexificagdo da conceptualizagdo  proposta

por Szmukler et 01. (1996), associada ao modelo processo-stress

Stressores

Auvaliagoes
Mediadoras
Percepgdo doenga, sintomas,
comportamentos  Percepgao
dificuldades
Percepgéo  fontes. de
satisfacdo (2,35, 10)

Mediadores

Prestacdo de
Cuidados
Solicitacbes percebidas

na vida. do cuidador

Coping

Auvaliagdo
Experiéncia de
Cuidar

Resultados

Morbilidade Bem-estar




(Pearlin. Mullan, Semple e ‘Skaff, 1990).

Porque razdo alguns cuidadores ~ enfrentam: de forma mais
adequada = a doenca mental | de um familiar ~comparativa-
mente  com | outros?

Quais as varidveis: determinantesi ~ neste complexo  processo?
_ Cuidador enfrenta conjunto de stressores  (doenga, sintomas.
comportamentos, incapacidades, = actividades de prestacdo de
cuidados, entre outras).

_ Perante stressores, cuidador: avalia - percepgdo da doenga, dos
sintomas, dos comportamentos, = das dificuldades e de possiveis
fontes de satisfacéo.

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

- Avaliacdo mediadora conduz a percepgdo  de solicitacdes  na
vida do cuidador que, por sua vez, sera avaliada como positiva

ou negativa, . resultante de uma interacgdo com o coping.
Variaveis estudadas

Revisdo de trabalhos sobre o burden ao longo das Ultimas quatro
décadas.

Apresentagao  das variaveis estudadas: em 32 estudos* que possuiam
as palavras-chave: burden, esquizofrenia e cuidadores.

* Baseadono artigo de revisio de Baronet (1999) e acrescentados estudos

de Gongalves Pereira e Caldas de Almeida (1999), Mclnnes e Watson
(2002) ,Baronet (2003) e Quinn et 0L (2003).

Variaveis socio-demogréficas
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Variaveis  relacionadas com a doenga
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Tipo de suporte do cuidador
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Variaveis relacionadas com a familia
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Variaveis relacionadas = com a prestacdo de cuidados - Maioria dos trabalhos = explorou = as relagbes entre diferentes
variaveis e o burden.
a - NOmero pequeno de investigagdo = centrou-se:
357 ] ) (i) na relagdo  entre as mesmas variaveis e a avaliagdo positiva
W i w ) - . .
30 " o B 0 Y J— do cuidar, tal como a satisfagdo recebida  pelas actividades
. L v} wi o
25 v%._ TE 5 3 é do cuidar;
Y Q = i o . —— .
20 o 5 U é Q (i) na analise da contribuicdo = de factores = familiares,
.ﬂ B —%\ e 8 - ~ - !
159 ¢ B 2 9 9 nomeadamente. a qualidade da relagdo entre o cuidador e
g i a i 2
104 4 g 2 9 E o doente (Baronet, 2003).
4( ( j& & s
5 & 's e . d
gl - - Avaliacdo do burden
- . ) Avaliacéo do burden assente em conceitos mal definidos: importantes
Avaliagoes:  realizadas _ pelo cuidador L
limitacoes.
35 - 2 Diversas tentativas de avaliagdo do tipo e grau de burden .
- i ]
30 9 G o P
S5 1% 1 ] | dancia  relati as dimenss
s § n & - - Alguma concordancia relativamente as dimensdes que compreen-
20 ‘E’ é e S " dem o burden: principais. instrumentos centram-se na distingdo  das
T S ba, > e
& 9 . ;8 ; 8 J dimensdes objectiva e subjectiva (Schene, 1994).
N o 2 S < . .
. U “a 5] .3 o - Questionarios  mais recentes parecem abandonar a abordagem
104 ~ o h- & Y _— s . .
9 i % ~ 2 5 objectiva para privilegiar a abordagem | subjectiva - p.ex, ECI (Reine
— 1) ~ ' « ~
1 &= | & | 2 2 ) § et 01, 2004).
O_.
Condluséo
Sentido de controlo e de conhecimento e coping
I. Pouca concordanciai relativamente a definicio do burden e a
e forma mais adequada de avaliagdo.
307 ? 2. Experiéncia de cuidar ultrapassa as limitagdes da conceptualizagdo
25 E B do burden:
ol > v R .
20 Scé) 2 (i) capta como cada cuidador sente. percepcidna, —enfrenta
15 = %‘ 9 e, finalmente. avaliapositivamente e negativamente, a prestacao
. E 1 . . =
10 % 2 Sla de cuidados que realiza junto do seu familiar doente.
e =
5 | @ ;SO (ii) avaliacdo do cuidador resultante: percepcdo da doenga,
V> «-C
o e dos sintomas, das dificuldades. das fontes de satisfagdo e do
coping. '
Surden 3. Experiéncia de cuidar tem importantes implicagdes na pratica
clinica.ao permitir o desenvolvimento_ de intervencdes mais eficazes v
357 e focalizadas.
30 4. Por tudo isto. entendemos ser um conceito mais adequado para
25 o desenvolvimento  de trabalhos sobre a prestacdo de cuidados
20— informais a doentes = esquizofrénicos.
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Diversas tentativas i de avaliacdo do tipo

Anos 60

Anos 70

Anos 80

Anos 90

Séc. XXI

E Quadro  elaborado . a partir de Pai e Kapur (1981). Platt et al. (1980). Platt (1985). Reine et al. (2004). Reinhard et al. (1994). Schene (1990). Schene et

Autor(es)

Grad e Sainsbury
Hoenig e Hamilton
Pasamanick et 01.
Spitzer et 01

Herz et 01

Hatfield

Platt et 01,

Test e Stein

Hoult et 01,

Pai e Kapur

Creer et 0L

Jacob et 0L,

Hewitt

Runions e Prudo
Potaznik e Nelson
Fadden

Gopinath | e Chaturvedi
Wykes e Sturt
Barrowalough e Tarrier
Birchwood e Smith
Coyne et 01.

Lefley

Madianos e Economou
Noh eTurner

Schene

Cook e Pickett

Noh e Avison
Axelsson-Ostman

Chafetz e Barnes

Tessler et 01

Fadden et 0L

Miller et 01.

Herz et 01

Morosini et 01.

Biegel e Milligan
Greenberg et 0L

Schene ' e Van Wijngaarden

Tessler et 01
Reinhard e Horwitz_
Clark e Drake
Sorensen

Vine

Biegel et 0L.

Levene et 01

Mueser et 01
Szmukler et 01.
Provencher/ e Mueser
North et 0L

Samele e Maning
Reveillére et 01

ai. (1994). Szmukler et ai.s(1996).

e grau de burden

Dimensdes  do Burden
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Burden econémico
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Experiéncia de cuidar
- +
+ +
+ -
- +-

The Patient as a Problem
Family - Evaluation = Form (FEF)

Sogjal Behaviour Assessment Scale (SBAS)

Surden on Family Interview  Schedule

Family Distress Seale for Depression

Subjective Burden Seale

Seale for Assessment  of Family Distress

Family Distress Seale

Family Burden Seale

Burden on the Family Seale
Thresholds Parental Burden Seale

Family Members Pereeptions of Enforeed Psyehiatric
Institutionalization

Family Burden Questionnaire

Texas Inventory of Grief-Mentallllness Version
Signifieant Other Scale

Questionnaire - for Family Problems

Family Caregiving of Persons with Mentallllness ~ Survey
Family Burden and Serviees Questionnaire
Involvement  Evaluation Questionnairer  (IEQ)

Family Burden Interview Sehedule

Burden Assessment  Scale (BAS)

Family Economie Burden Interview

The Norvvegian Family Impaa Questionnaire

Impact of Mental Illness on Family/Household
Members

The Pereeived Family Burden Seale

Experience of Caregiving Inventory (ECI)
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