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A historia...

> A pessoa com doeng¢a mental foi, durante muito tempo, encarada como
“nao doente” e sujeita a tratamentos pouco dignos e violentos em locais
pouco associados a saude e a doencga.

—~ Carta aos Diretores de Asilo de Loucos (Antonin Artaud)

v

“asilos” como “caceres horriveis onde os reclusos fornecem mao-de-obra gratuita e
comoda, e onde a brutalidade é norma [...] O hospicio de alienados sob o amparo da
ciéncia e da justica, é comparavel aos quarteis, aos caceres e as penitenciarias”.

= Num internamento de Van Gogh

V

“E ca estou, ha muitos dias, fechado e aferrolhado no manicomio, com guardas a vista,
sem culpa provada, ou sequer provavel”.

A visdo do Inferno (Sylvio Floreal), ao referir-se ao hospicio, diz que...

v

“Reinava a calma paradoxal, absurda, incompativel com aquele ambiente”.



O Estigma...

Corrigan (2012) distingue o estigma em dois grupos:

» O estigma Publico — os efeitos nocivos para as pessoas com doenc¢a
mental existem quando a populacao em geral subscreve o prejuizo da
doenc¢a mental;

» O autoestigma que acontece quando a pessoa com doen¢a mental
internaliza o estigma, o qual tem impacte na autoestima (eu nao
valho nada) e na autoeficacia (eu nao sou capaz).



Consciéncia:
O publico acredita
que as pessoas
com doenca
mental sao fracas

Acordo:
E verdade. As
pessoas
com doenca mental
sao fracas

Aplicacao:
Eu sou mentalmente

doente, entao eu
devo ser fraca.

Prejuizo:
Porque sou
fraco, eu nao
sou digno nem
capaz.

DESENVOLVIMENTO DO AUTOESTIGMA

(Corrigan & Rao, 2012)



Prevaléncia...

O Primeiro Estudo Epidemioldgico Nacional de Saude Mental foi
conduzido entre 2006 e 2009. Aproximadamente 43% dos
portugueses sofreram de doenca mental ao longo da vida. Quase
23% das pessoas nos 12 meses que antecederam o inquérito
tiveram uma doen¢a mental. Ainda segundo os primeiros dados do
mesmo estudo, as doen¢as mentais mais frequentes na populacao

portuguesa sao a ansiedade (16,5%) e a depressao (7,9%).




Declaragbes de Alvaro Carvalho, Coordenador Nacional para a Saude
Mental e Coordenador da Equipa de Projeto para os Cuidados
Continuados Integrados de Saude Mental (EPCCISM), em 11 de
Outubro de 2012 no IlIl Congresso Internacional da Sociedade
Portuguesa de Enfermagem de Saude Mental, dao-nos conta das
alteracOes propostas para a prestacao de cuidados as pessoa com

doenca mental (Carvalho, 2012).




De facto, o peso das doencas crdonicas é superior ao da doenca
aguda, o que indica que a tipologia de resposta deve ser diferente,
pedindo uma adaptacdo do sistema de saude para uma
organizacao mais sistémica, baseada na proximidade e no trabalho
em rede. E necessario reorientar a resposta para realidades novas
qgue necessitam de areas de reabilitacao e de apoio domiciliario,
em detrimento do excesso de hospitais de agudos.

(Fernandes, 2012)




Relativamente a este aspeto, Cardoso (2008), quando questionado
sobre o futuro da psiquiatria, refere que o caminho é comunitario com
logistica de retaguarda e que nao se devem correr riscos de exageros
de boa vontade e entusiasmo. No entanto, acrescenta, que esta
corrente e a corrente mais conservadora e hospitalar, estao “[...]

condenadas a encontrarem-se a conhecerem-se” (p. 53).




Atendendo a conjuntura nacional e internacional que norteia a saude mental e
psiquiatria, a Qualidade de Vida (QDV) das pessoas com doen¢a mental torna-
se uma area fundamental de investigacao, tendo em conta a sua
inquestionavel importancia na afericao de medidas de interven¢ao. Um facto
observavel relaciona-se com um interesse crescente nos ultimos anos na QDV

da pessoa com doen¢a mental como objeto de investigacao.




O Grupo da Qualidade de Vida da Organizacao Mundial da Saude
(WHOQOL-Group) definiu Qualidade de Vida como :

“a percecao do individuo da sua posi¢ao na vida no contexto
cultural e sistema de valores nos quais ele vive em relagao aos

seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagoes”

(Fleck et al., 19993; Fleck, el al., 1999b, 2000; Rapley, 2003; WHO,
1997b; WHOQOL Group, 1995, 1996, 1998).
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QDV COMO UM INDICADOR DE RESULTADO EM SAUDE A
PAR DA MORTALIDADE E MORBILIDADE

Melhorar a QDV das pessoas deve ser um objetivo intrinseco de
qgualquer intervencao da saude e a justificagao ética para a

existéncia da psiquiatria.

(Berlim & Fleck, 2003)
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Porqué?...

Associa-se uma experiéncia profundamente discriminatoria com um grande
impacte, ndao somente por serem doencas, na maioria de caracter crdnico,

mas, igualmente, pela sua natureza incapacitante.

A reflexao sobre o percurso historico da psiquiatria e o meu préprio percurso,
enquanto enfermeira e docente, foram fontes de reflexao e forneceram-me
informacoes sobre a forma como as pessoas com doenca mental sao
cuidadas e tratadas dentro e fora dos hospitais ou outras instituicoes de

saude.

Os dados revelam um aumento da prevaléncia destas doengas, o que nos
aumenta a preocupacao em pesquisar varidveis importantes para a saude

dessas pessoas.




Porqué?...

O facto das doencas mentais serem responsaveis por uma grande carga
familiar, social e financeira, com grande impacte no individuo e na sociedade,
quando comparadas com outras doen¢as (WHO, 2003a), o que nos leva a
pensar que as caracteristicas da propria doenga, os seus tratamentos e o
cuidado prestado a propria pessoa com doen¢a mental s3ao elementos que

atuam nas suas vidas de forma marcante e significativa.

Na investigacdo em psiquiatria, a QDV é uma importante medida de
resultado para podermos aferir medidas de intervencao. Uma das razoes é o
reconhecimento de que a predominancia das classicas medidas de resultado,
como a mortalidade e a morbilidade, nao é suficiente para melhorarmos as

intervengdes em saude (Masthoff et al., 2006).
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Depressao

Empurra para o fosso da existéncia

A pessoa esta embaracgada, ancorada, emperrada na marcha para diante
Desgaste do fluxo vital

Ha um afrouxamento, dando origem ao fendmeno da inibicao

E 0 escuro que fica depois de se esgotar uma vela que desapareceu

O tempo intimo da pessoa deprimida escurece

O mundo apaga-se em redor e aproxima-se da morte

E 0 aqui e agora

Nao ha futuro

Nao ha Passado (Carlos Mota Cardoso)




Estudo | (WHOQOL-Bref); Recolha de dados (Domicilio dos sujeitos)

WHOQOL-Bref (DF)

1.

Distimia/DPSOE
t=-3.73; p=.003
DPSOE/DB

U=0.5; p=.016

2.

r=-0.43; p=.006

3.
feminino/masculino
t=-2.18; p=-.018

4.

< 6anos/>6anos
t=-4.14; p=<.001

5.

1 conex3o/2 conexdes
U=109.50; p=.041

Diagnéstico 1. Diagnostico

2. Classe etaria 2. Escolaridade
3. Sexo 3. Classe social
4. Escolaridade 4,
5. Transportes utilizados para

deslocagdo a consulta de
psiquiatria

de psiquiatria

WHOQOL-Bref (DP)

Transportes
para deslocagdo a consulta

1.

Distimia/DPSOE
U=7.5; p=.01
DPSOE/DB

U=2.5; p=.04

2.

< 6anos/>6anos
U=-38.00; p=<.002
3.

p=0.355; p=.026
4.

1 conexdo/2 conexdes
t=2.74; p=.011

WHOQOL-Bref (DRS)

1.

p=0.407; p=.01
2.
x°=7.581;p=.023

1. Classe social

2. Tipo de
realizadas

visita

utilizados

atividades
aquando da

estudo;
Os dominios da QDV diferem em fun¢ao de variaveis
sociodemograficas e de condi¢gdes de acompanhamento;

H;: Os dominios da QDV diferem em fungdo das condig¢des ]fgsicas,
psicoldgicas e sociais observadas no domicilio.

H,:

WHOQOL-Bref

WHOQOL-Bref
(DA) (Faceta QDV Geral)
1 1.
1.C0"9X50/2 eSnexbect s ||EH/FDSE
U=104.00; p=.027 ;J=20-0; p=.024

< banos/>6anos
U=-58.00; p=.021
3.

s;d;v/c;uf
U=102.00; p=.020

N 1. Diagndstico
1. Transportes utilizados
para deslocagao a

consulta de psiquiatria

2. Escolaridade

3. Estado civil

Confirmagao parcial das hipdteses:
H,: Os dominios da QDV diferem em funcdo de varidveis clinicas em



Estudo Il (WHOQOL-Bref)

Comparac¢ao da QDV dos sujeitos do Grupo | (com doenga) e Grupo Il (sem doencga).

Grupo | Grupo |l
Dominios t p
MédiazDP MédiatDP
DF 49.731£18.71 68.96+£14.96 -5.01 <.001
DP 45.30£16.28 72.12+11.56 -8.39 <.001
DRS 54.06+18.02 72.01+£15.35 -4.73 <.001
DA 54.41+12.64 58.33+£12.89 -1.36 . 089
Faceta QDVG 48.40+17.49 66.06114.32 -4.87 <.001

Confirmagdo da H, : Os dominios da QDV sao superiores em individuos sem diagndstico de
doen¢a mental quando comparados com individuos com diagndstico de doenga mental.
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Estudo Il - A importancia das narrativas das pessoas

» O atraso no processo de vida e o comboio regional

» Quem, nesta vida, sofre a dobrar, a triplicar...

» Aideia de ndo suportar a soliddo

» A tristeza que tentou isolar-me

» A linha de comboio parecia a solugdo... A
impoténcia na vida de Luisa

» Ja me levanto a pensar em me deitar...

» Ndo tenho amigos...ndo tenho...vivo pelos filhos...

» Este aperto que ndo me larga...

> As vezes é uma alegria que ndo cabe dentro de mim

» A minha vida foi sempre assim...

1. O sofrimento

2. A estigmatizacao

3. Os eventos de vida

4. A natureza incapacitante
da doenca.

5. Acompanhamento da

pessoa com doen¢a mental
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O caso de Luisa (nome ficticio)

A linha de comboio parecia a solugdo... A impoténcia na vida de Luisa.

Depois de percorrer alguns caminhos sinuosos encontrei a casa de Luisa.
Abaixo das escadas que me levariam a sala, estava um senhor com um
ar pesado e triste. Foi simpatico a minha chegada e recebeu-me com
todo interesse. Perguntei se era ali que morava Luisa. Levou-me até ela e
ausentou-se.

(Pensei sobre a atitude do marido e, apesar de se mostrar disponivel,

pareceu dizer-me pela sua atitude que o assunto era da esposa...)...
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...LUisa encontrava-se na sala sentada a um canto de um sofa com as
maos entre as pernas e a cabeca baixa. Percebi que nao seria facil o
contacto, no entanto, bastou cumprimenta-la e sentar-me ao seu lado,
como me pediu, e tudo se desenrolou com relativa facilidade numa
conversa molhada pelas suas lagrimas. Apesar de o marido estar em
casa, parecia sozinha.

(Tive a sensagdo que Luisa sofria de soliddo...).
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...Luisa vive com uma filha de 28 anos, que vai casar, e o0 marido. Tem
mais uma filha com 30, casada, e conta também com a morte de uma
filha com trés anos. Refere que esta fase a perturbou imenso e que,
apesar de se terem passado 34 anos, nao pode esquecer: “foi a minha
primeira filha e estive 5 anos sem conseguir pensar em ter filhos”.

(A morte ja faz parte da vida de Luisa e fala dela com muita tristeza...

reflito sobre o impacte que teve na sua vida...).
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...LUisa ja tem na sua histodria clinica uma tiroidectomia e histerectomia
total. “figuei muito mal desde que fui operada...ndao tenho saliva...”
depois da histerectomia, diz “emagreco cada vez mais, o peito esta cada
vez mais pequeno, sinto-me seca...percebe?” segundo refere, disseram-
lhe que nao precisava de vigilancia... que nao valia a pena ser vigiada.
Foi a um médico particular que lhe receitou um selo e mostra-mo.

(Reflito sobre o acompanhamento de Luisa no que respeita a sua

saude...)....
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...Esta em casa sem trabalhar ha dois anos — “nao posso trabalhar
e cortaram-me a baixa..acham que estou com saude para
trabalhar, mas eu nao consigo”... Era encarregada numa fabrica,
mas desde que lhe foi atribuido essa responsabilidade comecgou a
sentir-se mal — “Desde que comecei a ser encarregada é que
comecei a avariar...6 muita responsabilidade...estao sempre a

fazer asneiras...sao 35 mulheres e eu tenho que ensina-las...”
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...Apesar das entidades responsaveis considerarem que Luisa esta em
condicoes de trabalhar, ela diz que nao... tem medo de voltar e nao conseguir
assumir tanta responsabilidade. “Em casa fago porque sou obrigada... quando
eu trabalhava nao me faltava nada... agora 400€ nao servem para nada...os
gastos em medicamentos sao muitos e o supermercado gasta-me o resto...nao
trago o que me apetece...nem o iogurte para a minha neta...”

(Penso sobre a possibilidade dos fatores individuais e sociais poderem

influenciar a evolugdo da doencga de Luisa...)
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...Foi encaminhada para a consulta de psiquiatria pela médica de
familia a seu pedido: “pagava 60€ de consulta no médico particular e
eu nao posso...”

O marido também estd desempregado. Segundo percebi esta
reformado por doen¢a da coluna — hérnias discais - sendo ja submetido
a duas cirurgias. “O meu marido nao tem forga... até deixa cair o
garfo...” A sua vida sexual é influenciada pela histerectomia... “tiraram-

me tudo e ... 0 meu marido também é muito doente...”...
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...0 discurso esta impregnado de tristeza, ressentimento, de revolta e
impoténcia. Quando os instrumentos de recolha de dados estavam ja
preenchidos, e me preparava para me despedir, diz: Ja me lembrei da
linha de comboio aqui da frente...lembro-me muitas vezes...a minha
prima também se atirou...eu ndo estou ca a fazer nada...” Claro que
voltei a sentar-me e estive o tempo que Luisa e eu precisamos...

(Invade-me um sentimento paradoxal: por um lado a satisfacdo de
estar ao lado de Luisa neste momento e, por outro, a impoténcia

perante tanto sofrimento...).
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De facto, quando nos disponibilizamos a contactar mais de perto com
pessoas com doen¢a mental, isto é, quando entramos no seu espaco (as
suas casas), as suas vidas sao-nos facultadas durante o tempo das
conversas de diversas formas. Quando os discursos das pessoas estudadas
em contexto comunitdrio sao escritos, nao tém som, nem cheiro e a visao

tem pouca expressao.
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Com mais ou menos contacto visual, com mais ou menos palavras,
com mais ou menos expressao nao verbal, com mais ou menos
expressao de emog¢oes e com mais ou menos disponibilidade de
tempo e mental, a simplicidade intensa imposta aos discursos,

torna-os duros e repletos de emocgoes.
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Os seus corpos sao o espelho dos seus discursos. A tristeza, a revolta,
o choro aparecem a conversa a qualquer momento. A solidao de quem
vive acompanhado é um assunto que as perturba. A impoténcia
perante alguns problemas é assustadora. As emog¢oes das pessoas com
doenc¢a de humor visitadas estao sempre presentes e a dificuldade em

lidar com elas também.
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O sentir de quem as visitou é perturbador. Os sentimentos muitas
vezes de forma duplos: por um lado, a grande satisfacao de estarmos
ao lado das pessoas que parecem precisar de nos e, por outro, a nossa
propria impoténcia perante algumas situagdoes que mereciam atencao

dos profissionais que acompanham estas pessoas.
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Ficaram as sensac¢oes... sao pessoas que vivem muito sés...sao
pessoas que precisam muito de ser ouvidas... sao pessoas que
precisam de ser ajudadas... sao pessoas que precisam de tempo
para (re)aprender a gerir os pequenos pormenores da vida e

também as emocgoes.
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O sentir de quem as visitou é impulsionador para se repensarem
modelos de acompanhamento, construindo uma nova forma de
encarar a doen¢a mental. As palavras das pessoas funcionam como
lembrete de como o isolamento e a solidao caracterizam a vidas das
pessoas com doen¢a mental. De facto, vivemos num mundo global,
mas, paradoxalmente, parece que estamos mais isolados do que

nunca.
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Os sintomas da doen¢ca mental sao apenas uma parte do tratamento;
a outra parte é ajudar as pessoas a levar uma vida o mais satisfatoria
possivel e a reaprender a “viajar no intercidades” como foi referido
por um dos sujeitos (O atraso no processo de vida e o comboio
regional) que, no nosso entender, nao é mais do que (re)encontrar

um caminho na vida e no mundo.
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89% dos sujeitos estudados eram apenas acompanhados pelo psiquiatra e o

regime terapéutico assentava apenas na psicofarmacologia.

Nenhum participante do estudo tinha sido alguma vez visitado no seu

domicilio por um profissional de saude.

Apenas um participante era acompanhado por psicologia e um outro por um

técnico superior de servigo social.
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Depressao

Fatores que influenciam a
adesao

Intervencoes que aumentam a
adesao

Fatores soc/oecornormicos

Fatores relacionados corm a equipa

de saude/cuidados de saude

Fatores relacionado corm a condicdo

Fatores relacionados corm a

terapéutica

Fatores relacionados corm a pessoa

Nao foi encontrada informacao

(-) Pobre educacao da pessoa com
doenca

(+) Intervencao multifacetada nos
cuidados primarios

(=) Comorbilidade psiquiatrica

(+) Instrucdées claras sobre como
lidar com a doenca, natureza da
doenca; pobre compreensao sobre a
doenca e sintomas

(-) alta frequéncia das doses; co-
prescricao com benzodiazepinas;
doses adequadas de medicamentos.

(+) Baixa frequéncia das doses;

Instrucdes claras sobre a gestao dos
medicamentos.

(=) Tracos de personalidade

Nao foi encontrada informacao

Cuidados multidisciplinares; treino dos
profissionais de saude sobre adesao;
aconselhamento promovido por
enfermeiras dos cuidados primarios;
consulta/aconselhamento por telefone e;
melhorar a avaliacao e acompanhamento
das pessoas com doenca.

Educacao da pessoa com doenca
relativamente ao uso dos medicamentos.

Educacao relativamente ao uso dos
medicamentos; prescricbes adequadas a
cada pessoa com doenca e; continuo
acompanhamento e reavaliacao do
tratamento.

Aconselhamento; aconselhamento para
prevencao de recaidas; psicoterapia
familiar; frequentes entrevistas de follow-
up e; aconselhamento especifico orientado
para as necessidades e preocupacodes
individuais.
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» As doengas do humor provocam grande prejuizo nas pessoas, criando também
grande preocupag¢ao para a sociedade. Com a investiga¢ao que se vai realizando
contribui-se para se abrirem caminhos, incluindo a necessidade de avaliagao da
QDV em amostras em que o diagndstico médico siga critérios rigorosos e em
maior numero. Torna-se ainda importante o desenvolvimento de estudos
longitudinais e, acima de tudo, sobre o impacte das intervengoes psicossociais

sobre a QDV.

De facto, como refere Freyre (2006) para se trabalhar em profissoes de satude é
necessario ter um olhar mais amplo, desdobrado, um olhar que alcance as rela¢oes
com as familias, trabalho, amigos, aspira¢coes e esperangas, e valorizar os aspetos
gue nao sao observaveis nas analises e nos raios X, pois estes “[...] nao acusam
opressoes, nao acusam marginalizacao, nao acusam desajustamento social, nao

acusam abandono” (p.30).
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