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A man does what he must - in spite of personal
consequences, in spite of obstacles and dangers
and pressures - and that is the basis of all

human morality.

Winston Churchill


http://www.brainyquote.com/quotes/quotes/w/winstonchu162486.html
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RESUMO

A familia, pedra angular de uma sociedade, constitui-se um sistema capaz de
adaptar-se face as diferentes situagdes de crise, ocorridas ao longo do seu ciclo vital.

A depressao, ao longo dos tempos tem vindo a assumir uma forte incidéncia e
prevaléncia na vida das populacdes, tornando-se um dos mais graves problemas de
Saude Publica. A previsibilidade do seu crescimento, no futuro é uma realidade. As
familias, que tém no seu seio, um membro com depressdo Major, vivenciam alteracdes
na sua dindmica e funcionamento, necessitando de um esfor¢go suplementar conjunto,
para se adaptar a nova situagdo, neste momento de transicdo saude/doenca.

Optdmos por desenvolver um estudo de natureza qualitativa com abordagem
fenomenoldgica que teve como objectivo geral: Compreender os significados da
experiéncia de adaptacdo da familia a situacdo de depressdo Major. Pretendemos
conhecer este fendmeno numa perspectiva sistémica da familia encontrando a resposta
nas familias, em torno da adaptacdo a depressédo Major da sua familiar.

A populacéo alvo, foi seis familias, num total de dezoito participantes. O método
de colheita de dados foi a entrevista em grupo e notas de campo desenvolvidas no
domicilio das familias. Usamos a metodologia de andlise de conteddo para a analise dos
dados.

Da reflexdo fenomenolégica as entrevistas emergiram as seguintes areas
tematicas no nosso trabalho: Manifestacées da doenca; A familia face a doenca de um
membro, Rede de apoio a familia e Estratégias de resposta a situacao de doenca.

As familias com um membro a quem foi diagnosticado depressdo major vivenciam
0 seu processo de adaptacdo a doenca, reconhecendo as manifestacdes da doenca e
identificam sintomas nas diferentes areas: afectiva, cognitiva, comportamental e
fisiolégica. Manifestam necessidades, salientam dificuldades como lidar com os sintomas,
lidar com a manipulacéo, lidar com as ideias recorrentes de suicidio e lidar com o
estigma. Os sentimentos expressos foram: aceitagdo, impoténcia, resignacao, angustia e
culpa e medo. Neste contexto as familias implementam mudancas no seu quotidiano. As
expressdes das familias, emergiram das notas de campo. A rede de apoio engloba a
unidade familiar, a familia alargada, os vizinhos, amigos, e 0s técnicos de saude. O
enfermeiro surge como uma figura de referéncia a quem podem recorrer sempre gue
necessitam. As estratégias de resposta a doenga usadas pelas familias sdo variadas e
incluem objectivos para o futuro.

Palavras Chave: Familia, Depressédo Major, Adaptacéao






ABSTRACT

Since the family is the support stone of the society she expresses herself as a

system able to adapt to the different situations during all her life cycle.
The depression has been assuming a really strong incidence and prevalence in people’s
life over time becoming one of the most serious problems of Public Health. The
predictability of it's growing in the future is a reality. In order to adapt to the new situation,
that is the transition moment between health and disease the families which have a
member with Major depression in their midst experience changes in their dynamics and
functioning.

We chose to develop a qualitative study with a phenomenological approach which
had as main goal: Understand what the family adaptation to Major depression means in a
family system’s perspective.

The target population were a total of eighteen participants from six families.The
method of data collection was done with a group interview and the field notes were
developed at their homes. We use the methodology of content analysis to analyze the
data.

From the phenomenological thought to the interviews the following themes
emerged in our work: Manifestations of the disease, The family faces the illness of a
member, Families network support and Response strategies to face the disease situation.
Families with a member who was diagnosed with Major depression experience the
process of adaptation to the disease by recognizing the manifestations of symptoms and
identifying the different areas: affective, cognitive, behavioral and physiological. They
express needs, difficulties dealing with stress symptoms, dealing with the coping, the
repetitive ideas of suicide and the stigma. The feelings revealed were acceptance,
helplessness, resignation, grief, guilt and fear. These families implement changes. Their
expressions emerged from the field notes.

The support network involves the family unit, the extended family, with neighbors, friends
and health professionals. The nurse shows, to be someone to whom they can call for help
whenever they need. Coping strategies used by families to the disease are varied and
include purposes for the future. Understanding the experiences of the people with Major
depression’s families help nurses to develop skills to contribute to adequate nursing care

to these families in order to regain balance.

Keywords: Family, Major Depression, Adjustment
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ABREVIATURAS E SIGLAS

CIPE - Classificacdo Internacional para a Préatica de Enfermagem
Daly - Disability adjusted life Year

DSM - Diagnostic and statistical Manual of Mental Disorders
GBD - Global Burden of Diseases

ICD - International Classification of Diseases

MCAF - Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia

NCS - National Comorbility Survey

NCS-R - National Comorbility Survey — Replication

OE - Ordem dos Enfermeiros

OMS - Organizagdo Mundial de Saude

PNS - Plano Nacional de Saude

PNSM - Plano Nacional de Saude Mental

RAM - Regido Autbnoma da Madeira

WHO - World Helth Organization

YLD - Years lost due to disability
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Mulheres, Familias e Adaptacdo
Procurando luz no tunel da Depressao Major

0 - INTRODUCAO

A familia ao longo dos tempos, tem vindo a ser considerada sob mudultiplas
perspectivas e de acordo com diferentes concep¢bes, no entanto, € comummente
reconhecida como um pilar, um espaco que privilegia a seguranca dos seus elementos, a
partilha de afectos, de amor, de segredos, a transmissao de valores consentaneos com a
cultura do espaco onde se encontra inserida.

As familias, visando a manutencdo da sua integridade, a resposta as
necessidades de cada elemento e da familia como um todo, assim como a resposta as
expectativas da sociedade em que se insere, desempenham fungdes especificas. Uma
dessas funcgbes é facultar que os seus membros desenvolvam valores potenciadores de
saude, o conceito de salde e que adquiram habitos de salude e estilos de vida saudaveis,
mas também, num acto de cidadania e responsabilizacdo participem e contribuam para
gue as politicas de saude contemplem proteccdo dessa mesma instituicdo — A familia.

O dito desenvolvimento “normal”’ de cada familia assim como as suas formas de
agir e reagir face a situacdes de crise/ transicao, poderao interferir em todo o processo de
adaptacdo da familia & situacdo de doenca de um familiar, neste caso, de um familiar
com Depressdo Major, quer pela presenca ou ndo de disponibilidade, pela
interdependéncia existente, pelo tecido relacional implementado e pela dificuldade em
equacionar necessidades de dependéncia.

O surgir de uma doenca num dos membros da familia, € uma situacdo deveras
exigente, ardua e desgastante, a nivel fisico, mas também emocional. As mdltiplas
alteracBes que ocorrem em cada um dos seus membros, e no sistema familiar, resultante
da demanda para se adaptar a situacao e esforco para readquirir o equilibrio existente
anteriormente, ou pelo menos, capaz de fazer o sistema prosseguir, sdo algumas das
razdes para esse desgaste.

As familias, face as manifestacées de doenca, que englobam a &rea da saude
mental, lidam com um acréscimo de dificuldades, quer pela subjectividade desta, quer
pelas incertezas de como lidar com..., quer ainda pela falta de informacdo sobre a
patologia, recursos que podem ser utilizados, mas também pelo estigma, vergonha,

exclusdo, entre outras. Toda esta dificuldade é reforcada, pela dificuldade/incapacidade
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da sociedade para lidar com uma patologia que tende a aumentar face, quicd as
caracteristicas e exigéncias dessa mesma sociedade.

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude, em 2020 a depressao sera a
segunda causa de morbilidade, logo apés as patologias cardiovasculares. Os custos
pessoais e sociais associados a doenca sdo muito elevados, quer por absentismo, gastos
com diferentes terapias, incapacidade para manter relacionamentos, entre outros. Uma
em cada quatro pessoas em todo o mundo sofre, sofreu ou vai sofrer de depressdo. Um
em cada cinco utentes dos cuidados de saude primérios portugueses encontra-se
deprimido no momento da consulta (OMS,2001). A mesma entidade, estima que 150
milhGes de pessoas sofram com depressdao num dado momento da sua vida, sendo 5,8%
homens e 9,5% mulheres que ao longo das suas vidas vivenciam um episddio depressivo
(OMS,2001). Por ano, cerca de um milhdo de pessoas se suicidam. Além dos custos de
saude e sociais, as pessoas afectadas por transtornos mentais sédo vitimas de violacdes
dos seus direitos humanos, de estigma e de discriminacéo, dentro e fora das instituicbes
psiquiatricas (OMS,2004). A mesma entidade frisa que de dez em dez anos, o niUmero de
deprimidos duplica. E este dado, ndo € mais do que, a ponta do iceberg porque, mais de
50% das pessoas com depressdo, pura e simplesmente, ndo tém diagndstico ou nao
procuram ajuda especializada. E cada vez mais premente, a necessidade dos paises,
especialmente aqueles com recursos limitados, estabelecam politicas, planos e iniciativas
definidas a fim de promover, desenvolver e apoiar a sautde mental.

Perante toda a realidade descrita e conhecimento cientifico existente, no Plano
Nacional de Saude 2004-2010, a depresséo é reconhecida como um problema primordial
de Saude Publica e foram contempladas, nas suas estratégias, incentivar ac¢des de luta
contra a depressao, no contexto do Plano Nacional de Saude Mental, desenvolvendo, um
Programa Nacional de Luta contra a Depresséo.

O Plano de Saude 2004-2010 contemplou a intervencgéo, a nivel dos cuidados de
Saude Mental numa perspectiva de: melhorar recursos ja existentes e criar outros. Tal
intervencao teve por base a insuficiéncia de recursos como alternativa & hospitalizacao, a
Insuficiéncia de cuidados de reabilitacgdo em unidades de aquisicdo de competéncias
assim como a insuficiéncia de programas psicoeducacionais para doentes e familias.

Cada vez mais se preconiza que o tratamento das situacdes de depressao tal
como todas as outras doencas da area da saude/doenca mental sejam feitos
primordialmente a nivel da comunidade. Nesta sequéncia, as op¢des do plano para 2007
visaram aumentar os ganhos em salde para a populacdo e no que se refere a area da
Saude Mental englobaram: “redefinicdo da politica de saude mental e consequente

reestruturacdo dos servigos, tendo por base uma avaliacdo das necessidades de
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cuidados neste dominio e da qualidade, disponibilidade e adequagéo da prestacdo de
cuidados nos sectores publico e privado” (Lei n® 52/2006, de 1 de Setembro).

A Enfermagem néo pode encontrar-se indiferente e necessita aprofundar os seus
conhecimentos e habilidades de intervencao, de forma a adequar cada vez mais e melhor
o cuidado as populagdes, as familias numa perspectiva sistémica, e aos utentes. Tal s6
se revelara possivel, partindo do conhecimento da realidade, da evidéncia, e também do
entendimento sobre como cada familia vive a adaptacao a situagdo de Depressdo Major
da sua familiar.

Cabe a Enfermagem, centrar a sua intervencdo nos cuidados de saude a familia
inserida na comunidade, inserida no seu meio, contribuindo para beneficiar o potencial ja
existente e ajudar a desenvolver nas familias mais competéncias no sentido de
enfrentarem os desafios, e capacitando-a para uma tomada de decisdo consciente, para
gue desenvolva factores de protec¢cdo, nomeadamente detendo poder (empowerment)
sobre o seu percurso de adaptacao.

A familia promove o bem-estar dos seus membros, supervisiona o seu estado de
saude, toma decisdes constantemente sobre o percurso a adoptar, perante situacdes de
doenca, e avalia constantemente a salude de todo o sistema. Por tudo isto os cuidados de
enfermagem, devem ser centrados na familia como parte integrante duma pratica de
ajustada (Wright & Leahey, 2002; OE, 2003; Wright & Leahey, 2009).

Ao longo da nossa experiéncia de intervencdo na comunidade junto de familias de
pessoas com depressdo Major constatamos frequentemente o esforco, o desgaste, a
exigéncia para manter o equilibrio, para colmatar o desconhecimento da doenca, a
escassez de apoio técnico para a familia no seu todo, o que desencadeava
frequentemente alteracfes no sistema familiar, na sua dindmica e funcionamento.

Na Regido Autbnoma da Madeira, existem limitacdes ao nivel dos servicos, e no
facultar de respostas especializadas e acertadas as caracteristicas e necessidades
concernentes com a saude mental da populacdo. A populacdo portadora de depressao
Major e seus familiares enquadra-se neste cenério. Até ao actual momento, ndo temos
conhecimento de estudos desenvolvidos nesta area ao nivel da RAM, pelo que
consideramos pertinente a presente investigacdo, para melhor nos inteirarmos da
realidade destas familias.

Movidos por esta realidade, vivenciamos inquietacbes, que nos levaram a
desenvolver o presente estudo. Assim optamos por desenvolver um estudo da familia no
seu esforco de adaptacdo a depressdo Major da mulher, uma vez que a prevaléncia tal
como ja referido € no género feminino, o que ainda reforca e exige mais mudancas de
papéis no sistema familiar, pela tradicdo do papel da mulher na familia, trabalho e

sociedade. Este trabalho sobre adaptagdo da familia desenvolve-se numa tentativa de
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proporcionar que as familias voltem a encontrar luz neste percurso por vezes tdo envolto
em escuriddo, sofrimento, desconhecimento, desesperanca, incompreensao, e falta de
apoio, pela representagcédo social da doenca, pelo estigma envolvente e dimensao que
toda a situagdo assume.

Ao estudar como as familias se adaptam a situacdo de depressdo Major da sua
familiar, parece-nos importante ter em conta que, a familia pode também constituir-se
como um factor adverso, ou de protec¢cdo no que se refere aos processos de saulde e
doenca dos seus membros, e que estes serdo sempre momentos, revestidos de maior ou
menor intensidade de stress (Martins, 2002).

Tendo a Enfermagem de familia, o objectivo de capacitar a familia no
desenvolvimento de competéncias que, permitam uma vivéncia saudavel mesmo nas
situacdes de saude e doenga, enfatizando as respostas da familia aos problemas reais
ou potenciais, este trabalho tem como finalidade: Contribuir para adequar os cuidados de
Enfermagem as familias da pessoa com depressao Major no sentido de readquirirem o
seu equilibrio.

O nosso estudo, encontra-se estruturado em quatro grandes capitulos. O primeiro,
refere-se a abordagem tedrica, aos aspectos considerados por nds pertinentes neste
estudo. Nos aspectos tedricos optamos por valorizar areas como a Familia conceitos e
desenvolvimentos, familia como sistema, familia e pessoa com doenga, integrando aqui o
modelo de stress familiar aplicado a doenca e a adaptacédo da familia a doenca e ainda
familia e pessoa com depressao Major.

No segundo capitulo escolhemos inserir o estudo empirico, justificacdo do estudo,
uma sinopse da fenomenologia enquanto abordagem a utilizar. No terceiro capitulo,
partimos para a andlise, compreensao e interpretacdo das experiéncias vividas pelas
familias. Por fim o quarto capitulo surge do confronto entre os dados obtidos neste estudo
e estudos j4 desenvolvidos na éarea, tentando encontrar e compreender como 0s
participantes se adaptam a depressdo Major, reconstruindo sobre os achados de modo a
tentar interpretar como as familias neste percurso encontram a tdo procurada luz no
fundo do tunel.

Pretendemos organizar o presente trabalho de forma, a que, o leitor compreenda
0 processo de pesquisa vivenciado, da revisao bibliografica aos achados da pesquisa.

A conclusao pretende traduzir a nossa compreensdo da esséncia do fendbmeno
estudado, apresentar algumas reflexdes e fazer algumas sugestbes a partir do percurso

desenvolvido.
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CAPITULO 1 - PERCORRENDO OS TRILHOS DA EVIDENCIA

O Ser humano é um ser relacional, com necessidades de afecto, seguranca,
pertenca, partilha, aceitagdo, apoio para ultrapassar as situacdes de transicdo que
surgem ao longo da vida. E na familia, e com a familia, que cada Pessoa da os seus
primeiros passos.

Entrelagando os descritos, as teorias dos autores sobre a familia, a adaptacao da
familia e depressao Major emerge este capitulo, onde pretendemos abordar aspectos
tedricos que alicercam a investigacdo baseando-nos em autores como (Friedman,
Svavarsdottir, & McCubbin, 1997; Townsend, 2009;Wright & Leahey, 2009; Stanhope e
Lancaster, 2011).

Dos conceitos considerados por ndés importantes, salientamos: familia, a familia
como sistema, ciclo vital, func6es das familias, modelo da avaliacdo e intervencao da
familia de Wright & Leahey, a familia e o ciclo de saude/doenca, adaptacdo da familia a
doenca. Nao pretendemos, de forma alguma, fazer uma sinopse de conceitos.
Explicaremos alguns conceitos e ideias, considerados por nds, concernentes para o

entendimento do tema que nos propusemos estudar.

1.1- FAMILIA, CONCEITOS E DESENVOLVIMENTOS

Ao longo das geragbes, temos constatado que, o Homem se tem mantido
integrado em grupos sociais, em associacfes e colectividades para a manutencdo da sua
sobrevivéncia. Faz parte da sua condicdo humana, a pertenca a agregacdes sociais
(Moreira, 2006).

O Homem geralmente preserva a familia como espaco de liberdade.

O conceito de familia tem vindo, ao longo dos tempos, a sofrer alteracdes, parece
no entanto ser do senso comum que a familia continua a ser a instituicdo mais antiga, de
socializacdo e de desenvolvimento psicolégico, cultural e econdmico. Embora, cada uma
a sua medida e em concordancia com as suas competéncias e necessidades. Talvez por
isso, cada um de nés tenha a sua ideia, a sua percep¢do, o seu conceito de familia,
influenciada quigd, pelas suas vivéncias pessoais, profissionais, pelas suas
necessidades, pelas mudancas no conceito de familia ao longo dos tempos e nas

diferentes sociedades. O conceito de familia tem-se alterado de modo a uma maior
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adaptacdo as realidades, permitindo a inclusdo de uma maior variedade de concepcgdes,
e até percepgbes sobre o que é familia. Falar de familia de forma idealizada leva-nos
ainda a pensar numa composi¢cdo de pai, made e filhos, modelo de familia nuclear
tradicional, que nem sempre se adequa. Na realidade actual, é cada vez mais frequente,
a coabitacdo de diferentes tipos de familias e com diferentes formas de ligacéo, de lacos
entre si. No entanto, é através da familia que, cada geracdo assume em graus diversos,
mas, todos importantes a sua responsabilidade para com os seus membros.

Como técnicos de saulde, torna-se imperioso ter em conta e conhecer 0s
diferentes conceitos de familia, de forma que a nossa visdo se torne o mais abrangente
possivel, permitindo assim uma maior compreensdo, reconhecimento, aceitacdo e
respeito pela diversidade e unicidade de cada sistema familiar. As mudancas que se tém
feito sentir na familia causam alteragdes a nivel estrutural, de funcdes, papéis e
interacc¢des, quer a nivel interno quer externo. Isto proporciona que trabalhar com familias
seja um estimulo e um desafio (Kaakinen & Birenbaaum, 2011).

Os desafios que se colocam a sociedade e as familias sdo cada vez maiores e
mais exigentes. VAo desde a diminuicdo da taxa de natalidade, aumento da esperanca
média de vida, aumento de familias reconstituidas e monoparentais, e aumento do
namero de idosos. A atribuicdo da responsabilidade dos cuidados as familias é cada vez
maior, pela reducdo do tempo de internamento e pela mudanca de concep¢des em
diferentes areas, nomeadamente na area da psiquiatria.

Verifica-se o crescente reconhecimento de analogias biopsico-sociais da doenca
mental (Moriarty e Shepard, 2005). Cada familia vai lidar internamente, e a sua maneira
com os desafios, envolvendo os seus recursos, as suas funcbes e costumes. Cada
familia é Unica e vive os momentos e as transicbes de forma incomparavel. Tem
caracteristicas que a individualiza, e diferencia de todas as outras, relativamente a forma
como interage, como lida com as situa¢des, como distribui papéis, como se fecha e se
abre ao exterior. “Cada familia € um mistério ndo explorado, Unica no modo como satisfaz
as necessidades dos seus membros e da sociedade.” (Kaakinen & Birenbaaum, 2011, p.
576).

A familia é a unidade fundamental da sociedade, é fonte de cultura, de valores, de
principios. E na familia que a pessoa se realiza e desenvolve, é o espaco de partilha de
afectos e emocgdes entre diferentes geragdes. "Um grupo natural que, através dos
tempos, tem desenvolvido padrées de interac¢do. Estes padrBes constituem a estrutura
familiar, delimitando a uma forma de comportamento, facilitando a sua interaccao"
(Minuchin & Fishman, 1990, p.21). Outras definicbes de familia sdo conhecidas e
desenvolvidas por diferentes tedricos, nomeadamente: “(...) a familia € um emaranhado

de nocgdes, questbes e, mesmo de contradicOes e paradoxos. Talvez, porque demasiado
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préxima de todos e de cada um, a familia como entidade, apresenta-se como realidade
pouco palpavel, quase invisualizavel”’ (Relvas, 1996, p.9). Mas, também “A familia € uma
rede complexa de relagcdes e emogbes que ndo sdo passiveis de ser pensadas com 0s
instrumentos criados para o estudo dos individuos isolados (...) a simples descricao de
uma familia ndo serve para transmitir a rigueza e complexidade relacional desta
estrutura” (Gameiro, 1998, p. 45).

A familia é “(...) o lugar onde, naturalmente nascemos, crescemos, € morremos,
ainda que, nesse longo percurso, possamos ir tendo mais que uma familia (...) um
espaco privilegiado para elaboracdo e aprendizagem de dimensdes significativas da
interaccdo: 0s contactos corporais, a linguagem, a comunicacdo, as relacdes
interpessoais.” (Alarcao, 2000,p. 35). Acresce ainda, que importa ver a familia como um
todo e ndo como a soma dos seus elementos, pois s6 assim aquela sera “una e unica”. A
familia € um conjunto de sujeitos em interaccdo mutua e em constante reciprocidade,
uma vez que o comportamento de um elemento influencia todos os outros, e a familia no
seu todo (Relvas, 1996; Hanson, 2005; Wright & Leahey, 2009). A familia caracteriza-se
pelo compromisso, tomada conjunta de decis@es, e partilha de objectivos (Hanson, 2005).

O seio familiar, € o contexto natural, onde o individuo deve estar inserido em
qgualquer fase do seu percurso, o que lhe permitird agir e reagir de forma equilibrada face
aos desafios que a vida lhe coloca. “Cada familia tem pontos fortes e pontos fracos, ou
problemas que a transformam na unidade basica de toda a sociedade” (Hanson, 2005,
p.29). Para Martins (2002) € na familia que a pessoa procura afecto, segurancga, relagées
personalizadas significativas, amor e até apoio na resolucdo das situagbes de
desequilibrio que vivencia.

As familias tém funcbes préprias, as quais evidenciam o0s objectivos que esta
serve em relacdo ao individuo, a sociedade e a outros sistemas sociais. Estas, ttm como
pressuposto, preservar a continuidade da familia e responder as caréncias dos seus
membros (Ballard,2005). As fungbes das familias tém sofrido evolu¢do e alteragéo,
tornando-se, umas mais importantes do que outras. Nas familias contemporaneas,
salientam-se as fungbes: econOmica, reprodutiva, protectora, religiosa (cultural),
educativa e de socializacéo, de estatuto social, de relacéo e de saude (Hanson,2005). Na
opiniao de Kaakinen & Birenbaaum(2011), as duas principais funcdes da familia para o
século vinte e um séo a funcao de relacao e de cuidados de saude. “A funcéo de relagédo
foca-se no modo como as pessoas se relacionam com 0s outros e no seu grau de
satisfacdo, enquanto que a funcéo de cuidados de saude € a base de um ciclo de vida
com a saulde fisica e mental, ou com a sua falta" (Kaakinen & Birenbaaum, 201, p. 581).
O processo de doenca, exige frequentemente transformacdes estruturais, ou alteragdes

da funcgéo dos diferentes membros e consequentemente do sistema familiar.
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J& Sampaio (1994) salientava a importancia das rela¢cdes da familia como um
conjunto de elementos ligados entre si por relagbes, em permanente conexao com o
exterior, e mantendo o equilibrio ao longo dum processo de desenvolvimento, que vai
sendo percorrido através de diversos estadios de evolucdo. Estadios, esses que
correspondem ao ciclo vital da familia.

O conhecimento sobre o ciclo vital da familia permite uma melhor compreensao
do percurso da mesma, desde o nascer até morrer, incluindo a dindmica interna e externa
do sistema. Esta perspectiva do todo familiar, salienta-se como instrumento Gtil para o
diagnéstico, planeamento e intervencdo dos enfermeiros no cuidado a familia.

Existem muitas semelhancas sobre a forma de abordar o ciclo de vida da familia,
em diferentes autores como Duvall (1977); Minuchin e Fishman, (1990); e Relvas (1996),
uma vez que de acordo com a autora é possivel expor, tarefas previsiveis que a maioria
das familias enfrenta durante o seu desenvolvimento, mas também antecipar situacées
de stress nessas fases, nomeadamente situacdes de transicdo, ou as denominadas
crises naturais ou de desenvolvimento. Estas derivam da adaptacdo do sistema familiar a
processos de desenvolvimento, ao longo do seu percurso. O ciclo vital familiar e a
sequéncia de acontecimentos previsiveis que ocorrem na familia modificam a sua
organizagao.

Relvas (1996) considera que um olhar sobre o ciclo vital da familia permite
considerar a familia como um sistema, como um todo, como uma globalidade, e numa
perspectiva holistica, facilitando a compreensdo da mesma. O ciclo vital da familia tem a
ver com o percurso que as familias desenvolvem perante as principais mudancas, como
0 nascimento dos filhos, a entrada dos filhos para a escola, a aposentadoria, a morte dos
seus membros e outras alteracbes em funcdo do cumprimento de tarefas definidas para
cada ciclo.

As modificagdes que ocorrem no sistema familiar conduzem a uma reorganizagao
do sistema, dos seus papéis e das fungbes que desempenham. O desenvolvimento da
familia, de acordo com Relvas (1996, p. 17) "processa-se tendo sempre como meta
essas duas funcdes e tarefas; de facto, sdo elas que exigem, para cada etapa, a criacao
de objectivos diferenciados e especificos."

A formacgdo do casal é o inicio do ciclo. Inicia-se com a organizacdo da familia
nuclear (sistema conjugal), o qual se assinala por um momento de decisdo daquilo que
pretendem partilhar e da capacidade de adaptacdo ao novo modo de vida, o que resulta
da criacdo de um novo grupo. "A familia ndo nasce do nada; para se formar, transforma
em patriménio comum o que é pertenca dos dois (...) implica o aparecimento de um novo
sistema, com normas e padrfes transaccionais proprios e especificos" (Relvas, 1996, p.

33). Esta pertenca é consubstanciada por certos aspectos, nomeadamente: negociagao
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de papéis, estatuto dos elementos do casal na propria relagdo, tomada de decis6es,
ajustamento sexual, divisdo do trabalho e a gestdo das financas familiares.

No ciclo vital da familia, surge uma nova etapa com os filhos pequenos. Para
Relvas (1996), o nascimento do primeiro filho contribui claramente para a complexidade
de papéis e funcdes. Leva a uma redistribuicdo de papéis, funcdes e imagens no casal,
nas relacdes entre este, com as familias de origem e nas rela¢cdes com a sociedade. Esta
etapa caracteriza-se pelo aporte do sistema parental ao conjugal, determinando uma
complementaridade das fungbes maternal e paternal.

O subsistema parental tem como fungbes béasicas: o0 apoio no crescimento e
desenvolvimento das criancas, 0 que pressupde impor limites, orientar, proibir, definir
regras e exigir a sua aplicacdo ( Minuchin & Fishman,1999). E essencial nesta etapa, que
o casal se liberte das demarcagdes bioldégicas e da rigidez dos papéis parentais,
flexibilizando a relagdo entre os diferentes elementos. Ao sistema conjugal, agora
também parental, cabe definir limites claros entre as novas fun¢des que deverao ser bem
claras e perceptiveis junto das criancas, para que a relacdo conjugal ndo seja
prejudicada.

Outra etapa do ciclo vital é familia com filhos na escola, que emerge com a
entrada da criangca para a escola, prolongando a etapa que a antecede. Este é um
momento fulcral de abertura do sistema familiar ao exterior, ao mundo extra familiar. O
grande marco desta etapa é a entrada dos filhos no 1° ciclo do ensino basico, na
perspectiva de Relvas (1996, p.114) “(...) a escola aparece como instituicdo que
completa o papel educativo da familia, e também como instrumento social de avaliagdo
do desempenho das fun¢des das familias (...)".

A entrada dos filhos na escola, é referenciada pela autora como, o primeiro
grande desafio & capacidade da familia quanto ao cumprimento da funcéo externa. E a
primeira crise de desmembramento vivida pela familia, implicando a nivel interno a
separacao, e em contexto externo o inicio da relagdo com um novo sistema. Objectiva-se
na autonomizacdo, na aprendizagem da resolucdo de conflitos, na modelagem das
capacidades afectivas e cognitivas da crianca. Nesta etapa, comprova-se a capacidade
de socializacédo da familia e a sua capacidade em lidar com as mudancas, ajustando-se
flexibilizando-se face a autonomizacédo da crianca.

A entrada dos filhos na adolescéncia € outra etapa do ciclo vital, repleta de
mudancas e ajustes, que acarreta grandes desafios ao sistema, conduzindo a mudancgas
nas regras de funcionamento da familia. O desafio e contestacdo constantes dos
adolescentes, implementam grandes exigéncias. Os pais vivem momentos de discérdia,
de contestacdo, enfim, de alguma dificuldade na gestdo de novos espacos, Nnovos

horarios e de novas rela¢gbes, de alguma turbuléncia no equilibrio do sistema. “O dilema
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social e parental, em permanente disputa e alternancia, convivem a necessidade de
dependéncia e de independéncia, a inseguranca e a coragem e entrega absolutas, o
desejo de suporte, de proteccao e a vontade inadiavel de ir embora, de pertencer a si
préprio € ao mundo.” (Relvas, 1996, p.150). Todo o sistema vive uma adaptacdo
estrutural, visando a sua continuidade funcional e organizacional, implementando uma
redefinicdo de limites, fronteiras e funcdes para todos e para cada um dos seus
elementos.

A etapa designada por familia com filhos adultos é envolta em alguma inquietude,
face as necessidades de aceitacdo, de autonomia do jovem, numa preparacdo para a
saida do jovem de casa. Esta etapa envolve ainda a entrada de novos elementos. Saem
os filhos, entram mais parentes por afinidade (genros, noras e netos), concretizando a
ligacdo entre familias de origens diferentes (Relvas, 1996). Estes movimentos acarretam
a vivéncia de diversas crises, exigindo uma grande adaptabilidade e flexibilidade do
sistema e das capacidades relacionais dos seus membros.

As trés tarefas basicas de reestruturagdo desta etapa sao: “Facilitar a saida dos
filhos de casa, com vista a construcdo autbnoma das suas proprias vidas; renegociar a
relacdo do casal, agora centrado na meia-idade; aprender a lidar com o envelhecimento,
primeiramente face as geracdes mais idosas e posteriormente face ao préprio” (Relvas,
1996, p. 194). Implica assim, a aceitacdo da mudanca dos papéis geracionais. A geracao
mais antiga tem que permitir que os seus descendentes, adoptem outros papéis na vida
familiar, e os descendentes devem facultar agregado familiar espago para 0s mais
idosos. A geracdo mais velha aprende a gerir uma série de perdas, designadamente dos
amigos, dos familiares, dos conjugues, do cessacdo da vida profissional, mas, em
simultdneo, assume um grande desafio adoptando novos papéis a nivel social e familiar.

Muitos desafios se impdem a familia no fim de vida, entre eles, alteracbes dos
papéis familiares. As tarefas que, habitualmente estavam bem definidas, entre 0 homem
e a mulher deixam de estar. Com o inicio da reforma, o homem passa mais tempo em
casa e, naturalmente, as tarefas habituais da mulher, passam a ser redistribuidas, tem
gue haver um ajustamento a esta mudanca. Surge a doenca e a dependéncia, comeca a
haver uma reducéo da rede social.

As teorias da ciéncia social da familia foram desenvolvidas a partir de diferentes
disciplinas sociais que se multiplicaram durante a primeira metade do século XX (Hanson
& Kaakinen,2005).

A enfermagem de familia sendo uma arte, € também uma ciéncia, que cuida das
necessidades das familias, perpassando o individuo, a familia e a comunidade, visando

promover manter e restaurar a saude das familias.
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Ao abordar a enfermagem de familia, consideramos pertinente, perceber gquais os
papéis atribuidos ao enfermeiro de familia, tendo presente que os contextos, cada um em
particular, pode afectar esses papéis. De acordo com (Friedman,1998; ICN, 2002; OE,
2002; Hanson, 2005; Potter,2005) o enfermeiro tem o papel de educador de saude; de
coordenador, colaborador e intermediario; executante, supervisor de cuidados e perito
técnico; advogado da familia; consultor; conselheiro; detector de casos e epidemiologista,
modificador do ambiente; explicador e intérprete; substituto; investigador; modelo de
identificac@o e supervisor de processos. Assim, € perceptivel, que o enfermeiro de familia
pode ter varios papeéis, 0s quais podem ser mais ou menos prolongados no tempo.

Os autores que se debrucaram sobre a enfermagem de familia, consideram a
abordagem da familia sob quatro perspectivas: a familia como contexto, a familia como
cliente, a familia como sistema e a familia como componente da sociedade (Hanson,
2005; Kaakinen & Birenbaaum,2011).

A familia como contexto, contempla uma visdo tradicional da enfermagem, o
individuo esta em primeiro plano e a familia é o contexto. Esta, € um recurso para o
individuo ou um factor de stress para a sua saude e para a sua doenca. O enfermeiro
compreende que a familia influencia a saude do individuo (Hanson,2005). A Optica da
familia, como cliente, visa a familia como foco sendo os individuos secundarios. Esta, é
encarada como a soma das partes e a atencdo estd voltada para cada membro
(Kaakinen & Birenbaaum, 2011).

A abordagem da familia como sistema, implica uma visdo da familia, como
sistema interactivo, em que o todo é mais do que a soma das partes. Sob este prisma,
centra-se conjuntamente nos membros, individualmente e na familia como um todo
(Hanson,2005). A familia como componente da sociedade € tida como uma, das muitas
instituicdes que a integram, dentre elas podemos considerar a salde, a educacéo, as
religiosas e as financeiras. A familia é a unidade basica ou primaria da sociedade, e
como as outras faz parte de um sistema social mais alargado que recebe, troca e presta
servigos (Kaakinen & Birenbaaum, 2011).

Foi nossa opcéo determo-nos um pouco mais sobre, a familia como sistema, por
ser uma perspectiva desafiadora para os investigadores, mas também pelo conhecimento
e compreensdo que a teoria sistémica nos faculta (Martins,2002). As perspectivas
tedricas sobre a forma como as familias sdo criadas, mantidas ou alteradas, assim como
o0 seu funcionamento, contribuem para a visdo do universo das familias.

Dentre as diferentes abordagens e teorias, optamos por desenvolver a teoria
sistémica da familia e a teoria do stress familiar por estarem em relacdo com a nossa
visdo do tema, e possibilitar-nos a compreensao da experiéncia das familias em estudo.

Uma visdo global da estrutura e desenvolvimento da familia leva-nos a vé-la como um
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sistema, composto de objectos e seus respectivos atributos e relagdes, contendo
subsistemas, mas também sendo contida por diferentes sistemas e supra sistemas com
ligacdes organizadas de forma hierarquica, possuindo limites ou fronteiras que a tornam
distintas do seu meio (Alarcéo, 2000).

Os processos de doenca sdo acontecimentos que fardo parte das vivéncias
familiares e do seu percurso histérico. Neste sentido, a saude e doenca dos individuos
devem ser consideradas de forma sistematica, no contexto familiar e também das redes
sociais que a envolvem (Sampaio,1994; Melo,2005). Esta visdo envolve ainda uma
componente transgeracional (Sampaio, 2008).

A Teoria dos Sistemas tem sido, das distintas teorias das ciéncias sociais, sobre
familia, aquela que maior influéncia tem tido na pratica de enfermagem de familia, ao
longo do seu percurso. A Teoria Geral dos Sistemas esta na base desta abordagem ao
estudo das familias, evidenciando-se como uma ciéncia que se qualifica pela interac¢éo
entre os diferentes componentes do sistema, e entre este e o meio (Hanson, 2005).

A assercdo de Bertalanffy (1973) defende que cada organismo € um sistema, ou
seja, uma ordem dindmica de partes e processos, nos quais sao exercidas interaccoes
reciprocas. Por outro lado, Andolfi (1981, p.20) menciona que se pode considerar “a
familia como sistema aberto, constituido por muitas unidades ligadas no conjunto por
regras de comportamento e fungbes dindmicas, em constante interaccéo entre eles e em
intercdmbio com o exterior”.

Numa optica sistémica, a familia pode ser considerada como um grupo de
pessoas que vivem comummente juntas, existindo interac¢cfes circulares onde os
comportamentos de uns afectam os outros como um sistema interactivo que supera e
articula, dentro de si, os diferentes componentes individuais. A mudanca, em qualquer
das unidades do sistema, sera antecedida ou sucedida pela mudanca nas outras.

Minuchin (1990) corrobora que os lacos estabelecidos no sistema familiar, em
juncdo com os contextos do seu desenvolvimento, fazem com que a familia tenha uma
identidade propria, tornando-se um sistema aberto de comunicagdo em diferentes
direcc¢oes.

A familia é parte integrante de sistemas, de contextos mais vastos, nos quais se
integra, como a comunidade, a sociedade. E imprescindivel conhecé-la para a
compreender na sua globalidade (Relvas,2004). Nesta perspectiva, a familia € um
sistema, inserido noutros sistemas, com 0s quais interage numa relacdo de circularidade,
gue influencia a sua organizacdo. No interior do sistema desenvolve-se 0s conceitos de
subsistema e de limites, definindo as partes da familia em que a interaccdo € mais
intensa através de proximidade geracional e delimita as fronteiras destes subsistemas

(individual, conjugal parental) dentro do sistema e também deste com o exterior
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(Gameiro, 1999). O grau de abertura do sistema familiar ao exterior, assim como as
pressbes que o sistema exerce sobre o meio, varia de acordo com a organizacdo da
familia e o momento de evolug¢éo que cruza. O dinamismo proprio da familia confere-lhe
individualidade e autonomia, conforme considera Relvas (2004, p.12), a familia “(...) ndo
€ simplesmente reactiva as pressdes do meio, pois estd também sujeita a «forcas-
internas», possuindo uma capacidade auto-organizativa que lhe da& coeréncia e
consisténcia neste jogo de equilibrio dindmicos.”

Com base na hierarquizacdo sistémica, torna-se claro que cada elemento da
familia participa em diferentes sistemas e subsistemas, os quais implicam papéis
diversos e, por vezes, antagénicos com diferentes graus de autonomia e notoriedade. A
estrutura da familia acontece de acordo com a forma como os subsistemas familiares se
organizam e relacionam. A circularidade entre os membros enfatiza que o
comportamento de um membro afecta os outros e a familia no seu todo, reciprocamente.
Considerando as interac¢des, como fonte do problema, a familia torna-se, o foco dos
cuidados.

Hanson (2005) salienta que, esta teoria tem como vantagens o facto de incentivar
a percepcdo dos individuos, como membros participantes, de um sistema familiar e
abordar, um vasto conjunto de fenébmenos e perspectivas sobre familia, num contexto dos
seus supra-sistemas e subsistemas. No entanto, como todas as teorias, tem as suas,
limitacBes, nomeadamente a de ser vasta, o que torna dificil a sua aplicacdo a prética.
Assim, pode ndo ser proveitosa, para lidar com as preocupagdes dos familiares, como as
teorias que se orientam para a familia.

Num processo de assisténcia as familias, os enfermeiros devem desenvolver
competéncias para avaliar as familias, e com os dados que identificam, serem capazes
de diagnosticar os seus problemas, visando a manutencdo de um equilibrio saudavel, e
ajustado as suas expectativas, enquanto grupo social.

Sao inimeros os modelos de avaliagdo de familia, que foram surgindo ao longo
do tempo, nesta demanda da enfermagem em cuidar a familia. Salientamos o Modelo de
Avaliagdo e Intervencdo da familia e o Inventario das Forgas de Pressdo do Sistema
Familiar, o Modelo de Avaliacdo da Familia de Friedman, (Hanson, 2005) e, ainda, o
Modelo de Avaliacdo da Familia, desenvolvido por Figueiredo (2010). O Modelo de
Avaliacdo da Familia de Calgary, desenvolvido por Wright & Leahey (2002, 2009) foi por
noés eleito, por envolver conceitos de terapia familiar, com base na teoria dos sistemas, na
cibernética e na teoria da comunicacdo, na teoria da mudanca e na biologia do
reconhecimento (Hanson,2005). O Modelo parte de um  sistema familiar como
organizacao teodrica, sistema esse que se integra num suprasistema e € composto por

varios subsistemas. A familia cria equilibrio entre a mudanca e a estabilidade, sendo os
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comportamentos dos membros melhor entendidos pela causalidade circular. Qualquer
mudanca que ocorra num dos membros afecta todos os outros (Hanson,2005). O modelo
engloba a avaliacdo e intervengédo: Modelo de Avaliacdo da Familia de Calgary (MAFC) e
o0 Modelo de Intervencao da Familia de Calgary (MIFC) e pode traduzir-se num diagrama.
O diagrama tem uma estrutura multidimensional que se divide em trés categorias:
estrutural, desenvolvimental e funcional, cada uma das quais se subdivide em trés

subcategorias.

Figura 1 - Modelo de Avaliacdo da Familia de Calgary

Orientagdo sexual

Ordem dos
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Interna
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\.

Funcional

Expressiva

J/

Fonte: Adaptado de Wright & Leahey, 2002

O Modelo de avaliacdo e intervencdo de familia de Calgary permite aos
enfermeiros promover, melhorar, e manter o funcionamento eficaz da familia nos

dominios cognitivo, afectivo e comportamental. O Modelo de avaliagdo da familia € vasto

14 Luisa Gongalves



Mulheres, Familias e Adaptacdo
Procurando luz no tunel da Depressao Major

e permite uma avaliacdo global, centra-se nas rela¢gdes internas do sistema, valorizando
menos as relagdes entre familia e comunidade (Hanson,2005).

O genograma e 0 ecomapa sdo elementos fundamentais, para complementar
gualquer Modelo de avaliacdo da familia, uma vez que evidencia os membros de cada
familia e as relacbes existentes entre eles e as outras instituicées (Wright & Leahey,
2009). O genograma é uma fonte de informacdo rica para planear estratégias de
intervencdo, uma vez que traduz visual e graficamente, a familia permitindo uma visédo
rapida da complexidade de cada familia (Hanson, 2005). Por sua vez, 0 ecomapa € a
reproducéo da unidade familiar, relativamente a comunidade, mostrando as relacdes
entre os membros da familia e entre eles, e 0 meio que os rodeia. Traduz as ligacdes de
cuidar, mas também, as que produzem stress (Hanson, 2005).

A familia como instituicdo, tem demonstrado, ao longo dos tempos e do seu
percurso, ter capacidade para criar um equilibrio entre mudanca e estabilidade. “ A
familia reorganiza-se ou reequilibra-se de modo diferente da organizacao familiar
anterior” (Wright & Leahey, 2009, p.25). Face a uma situacao, que impligue mudanca no
sistema nomeadamente uma situacdo de doenca, a familia tende a atingir uma nova
posicdo de equilibrio. A coexisténcia entre mudanca e estabilidade, é possivel estando as
familias em fluxo constante e em permanente alteracdo (Relvas, 1996; Riper, 2005;
Wright & Leahey,2009).

O equilibrio homeostatico do sistema considera 0s sujeitos e o proprio sistema

dependentes de um jogo de forcas “ ...a homeostase permitia compreender a familia
como uma totalidade, sem separagao artificial entre o individuo e os que o rodeiam”.
(Alarcéo, 2000, p.82). Considerando a familia como um sistema, desde logo percebemos
a sua procura continua de equilibrio nos diferentes momentos em que este é ameacado,
razdo pela qual consideramos pertinente, conceito de crise como uma descontinuidade
da ordem do acontecimento e do momento (momento critico). Assim, o desenvolvimento
regularmente progressivo, cujo sentido se vé, como consequéncia, alterado, € afectado,
comprometido e fica em risco, de modo decisivo e significativo (Honoré,2004).

A crise é vivenciada pela familia como sistema. A familia sente-se ameacada face
a imprevisibilidade que a mudanca impde, nomeadamente uma situacado de doenca de
um seu familiar. O medo do desconhecido acarreta uma tendéncia para manter o padrao
de relacdes ja conhecido e dominado pelo sistema, impedindo as oscila¢cdes que poderao
conduzir a transformacgédo, no dizer de (Alarcdo, 2000). A mesma autora considera que
“...0 sistema familiar vai regulando esta abertura ao exterior, ora fechando-se ora
abrindo-se, i.e, realizando movimentos centripetos e centrifugos de acordo com as suas

necessidades e as suas caracteristicas” (Alarcao, 2000, p.46).
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A salde da familia pressupde a avaliagdo da saude dos seus membros, da familia
como um todo e da sociedade onde esta se insere. No entanto, a opinido dos autores nao
€ consensual quanto a este conceito, mas o interesse da enfermagem é cada vez mais
crescente relativamente ao mesmo (Kaakinen & Birenbaaum,2011). Para Hanson (2005,
p.7). “A saude da familia € um estado dinamico de relativa mudanga de bem estar, que
inclui os factores biol6gico, psicoldgico, espiritual sociolégico e cultural do sistema
familiar.” Pode, ser considerada também “(...)um estado dindamico e complexo.” e que
pressupbe que a familia tenha “(...) um sentido de integracdo e de ligagdo nas
interacgdes familiares, a familia é flexivel e adapta-se facilmente, trabalham todos em
conjunto para manter a unidade.” (Bomar & Baker-Word, 2005, P.212). Este conceito
pode ainda ser definido numa perspectiva da teoria do desenvolvimento como “a posse
das capacidades e recursos para cumprir as tarefas de desenvolvimento da familia”
(Anderson, Heather, Hatton, 2011, p.609).

Bomar & Baker-Word (2005) enfatizam ainda os modelos de saude familiar de
Loveland-Cherry, (1986), de entre estes, e de acordo com a tematica da nossa
investigacdo, o modelo adaptativo desperta 0s nossos sentidos e curiosidade. De acordo
com este modelo, as familias sdo adaptativas, se tiverem capacidade para a mudanca,
para crescer e voltar a unir-se ap0s uma crise.

O ciclo de saude/doenca parece-nos, de cariz pertinente, a se considerado na
sequéncia desta abordagem. Desta feita, dependendo do periodo de doenca, se
transitoria ou cronica, as fases podem ser mais longas e requerem ajustes e adaptacdes
mais permanentes. As fases do ciclo saude/doenca sdo seis e englobam: a promogéo da
saude familiar e a reducdo do risco, a fase da vulnerabiliade familiar e sintomas da
doenca, avaliacdo da doenca pela familia e o papel de doente, a consulta do sistema de
cuidados de saude para o diagnostico da doenca, a resposta aguda familiar e a
recuperacao e reabilitacdo. (Bomar & Baker-Word, 2005).

Considerando que, uma vez que os acontecimentos de vida s&o fontes de stress
para as familias, quer sejam de natureza normativa ou ndo, parece-nos importante
enquadrar aqui uma abordagem ao modelo de stresse familiar. A sua compreenséo e
aplicacdo permite desenvolver competéncias nas familias para lidarem com as situacdes
de stress e assim, mais facilmente, torna-las competentes. Estas competéncias vao
também contribuir para diminuir o risco ao desenvolvimento futuro de doenca mental na
familia. “(...) é essencial que os enfermeiros de familia ajudem as células familiares a
modificar as suas percepgdes acerca dos acontecimentos causadares de stress. (...)
realca a importancia de se trabalhar os recursos familiares e pontos fortes da familia para

aumentar o coping de factores de stress.” (Hanson e Kaakinen,2005, p.48)
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1.2 - FAMILIA E PESSOA COM DOENCA

Neste capitulo, pretendemos abordar os efeitos da doenca na familia, dando
especial énfase aos seus efeitos no sistema assim como as demandas das familias face
a situagdo que estao a vivenciar, no sentido do seu equilibrio.

O conceito de homeostasia familiar € posto em causa quando a doenca afecta o
sistema. Na opinido de Relvas (1996), esta implica uma mudanca de “segunda ordem”,
uma vez que ndo implica uma mudanca global e qualitativa do sistema. Qualquer
situagdo ndo normativa, como é o caso de uma doenga grave, pode “(...) afectar
fortemente a organizagdo estrutural de um sistema familiar (...) a familia tem que
reorganizar os seus padrbes transaccionais para poder responder funcionalmente ao
stress provocado por estas situagdes” (Alarcao, 2000, p.93).

A doenca tem impactos de diferentes tipos na familia, principalmente por pér em
causa o seu funcionamento e exigindo toda uma reorganizagdo Gongora (1996). Esta é
uma situacdo que desencadeia stress e ameacga por toda a mudanca necessaria e
imprevisibilidade presente. A ameaca da imprevisibilidade que uma situagdo impde ao
sistema despoleta a crise. Assim, o sistema teme o desconhecido, pelo que tende a
bloquear a amplificacéo das flutuacdes que possibilitard a transformacédo (Alarcao, 2000).
O modelo de impacto salvaguarda, que uma doenca grave na familia € um momento de
crise que exige capacidade para esta se adaptar a essa ocorréncia dificil.

Destaca-se que a doencga, a incapacidade e a morte sdo experiéncias universais
que impdem desafios as familias que os enfrentam (Rolland, 1993). As familias,
desencadeiam preocupacdao, relativamente a gravidade da doenca, ao sofrimento, e até a
morte, A doenca de um torna-se, doenca de todo o sistema familiar, pelo que todos
sentem a influéncia do sofrimento e da dor. O inicio da doenca impde uma mudanca ao
sistema, implicando um reajustamento a nivel da estrutura, papéis, padrbes de
comunicacdo, e das relagdes afectivas, de todos os elementos do sistema (Moreira,
2006). Na opinido de Rolland (1995), numa doenca de inicio agudo, os reajustamentos
gue se verificam na familia fazem-se de forma muito intensa, num periodo de tempo
muito curto, exigindo dessa forma, uma capacidade de gerir a crise muito mais rapida e
pontual. Nao é feita assim, de forma progressiva, como numa doencga crénica que se vai
instalando progressivamente.

Nestes processos de adaptacdo, a rede familiar e social devem ser delineadas.
Walsch e McGoldrick (1998) defendem que os padrdes de organizacdo e comunicacgao e
os sistemas de crengas familiares se encontram entre as variaveis mais importantes para

adaptacdo a perda. Salientam ainda que a adaptacdo é facilitada, pela coeséo familiar,
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flexibilidade do sistema, comunicagéo aberta, disponibilidade da familia alargada, e ainda
pelos recursos sociais e econémicos.

Na opinido de autores, tais como Sorensen e Luckman (1998), ha familias que
desenvolvem situacfes de ansiedade, depresséo, frustracdo e exaustdo devido a tensao
a que todo o processo de doenca, as sujeita. Se tal se constata, face a outros tipos de
doencga, o que pensar no que se refere a uma doenca psicopatolégica, como € o caso da
depressdo Major? Se o proprio sistema familiar, desencadeia sintomas psicofisiolégicos,
como sera aquele capaz de desenvolver a sua adaptagéo?

Neeb (2000) considera os doentes, pessoas “vulneraveis” independentemente da
faixa etaria, os quais manifestam dificuldades a nivel fisico, intelectual, e/ou de
comunicacdo. A autora, defende que, alicercado nos direitos humanos, na década de
sessenta, as pessoas doentes passaram, a ser denominadas de Clientes/utentes, pela
aquisicdo do direito aos servicos de saude, e apoio dos profissionais na area da
psiquiatria. Quartilno (2001 p:17) considera que “a perspectiva do doente tem muito a ver
com a sua experiéncia subjectiva, com as suas interpretacdes particulares sobre a origem
e o significado dos sintomas, no contexto da sua vida social’

Autores como Laplatine (1991); Helman (1994); Quartilho (1995, 2001), entre
outros, estudaram como 0s aspectos socioculturais influenciam o processo saude
/doenca, bem como os processos de cura inerentes, no campo da psiquiatria e
antropologia social.

Stanhope (1999) realca a protec¢do da saude dos seus membros como uma das
funcdes da familia, proporcionando cuidados quando necessario. E na familia que os
seus membros desenvolvem o conceito de salude e adquirem habitos de saude e estilos
de vida saudaveis.

Ter um familiar doente mental e prestar-lhe, cuidado e apoio é uma tarefa deveras
exigente, ardua e desgastante, a nivel fisico e emocional. Nao o é, s6 pelas multiplas
alteracbes que ocorrem na pessoa doente, em cada um dos restantes membros, mas
também no sistema familiar, numa demanda para adaptar-se a situagdo e readquirir o
equilibrio. A familia pode viver numa situagao de risco, estar exposta a factores de stress.
A pressdo exercida sobre os recursos da familia, é de tal exigéncia que, por vezes, a
deixa incapacitada para fazer face as exigéncias. A sobrecarga desencadeada pelo
cuidado a um familiar mentalmente doente é muitas vezes esmagadora (Friedman et al,
1997; Moriarty & Shepard, 2005). As familias, face as manifestacdes de doenca que
englobam a area da saude mental, lidam com um acréscimo de dificuldades, quer pela
subjectividade desta, quer pelas incertezas de como lidar com esta, quer pela falta de
informacgéo sobre a patologia, recursos que podem ser utilizados, mas também pelo

estigma, vergonha, exclusdo, entre outras. Toda esta dificuldade é reforcada, pela
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incapacidade da sociedade para lidar com uma patologia que tende a aumentar face,
quica, as caracteristicas e exigéncias dessa mesma sociedade. “Sem apoio adequado, o0s
prestadores de cuidados podem ficar exaustos e abandonarem as suas
responsabilidades.” (Moriarty & Shepard, 2005, p.340).

Na opinido de Moniz e Barros (2005) o conhecimento, as ideias, as crencas e as
significacGes dos doentes sobre o0 processo de doenca sao influenciados pelo positivismo
cientifico da modernidade e pela fenomenologia popular de todos os tempos. De acordo
com os autores supraditos, a pessoa pode aproximar-se mais de uma ou de outra de
acordo com as suas experiéncias e de acordo com a cultura em que estd inserida. O
facto de a pessoa estar em maior ou menor contacto com a cultura biomédica, com a
fenomenologia e com a cultura popular, é determinante das suas concepc¢fes sobre a
doenca e processo de doenca.

Tendo em conta a aceitagdo etnocultural do papel de doente, cabe aos
profissionais de saude avaliar cada cliente e familia individualmente com o objectivo de
incorporar intervencdes terapéuticas culturalmente congruentes, no sentido de colocar o
cliente num nivel 6ptimo de funcionamento e reorganizacéo.

A representacdo social do doente e da doengca mental provocam, naqueles que os
rodeiam, algumas duavidas, alguns medos, culpabilizacGes e até algumas incredulidades
relativas as suas competéncias, o que por vezes conduz ao seu isolamento e até
confinamento a hospitais psiquiatricos € mesmo as suas proprias casas. “Enquanto
apenas o0s asilos psiquiatricos respondiam as necessidades de cuidados de saude
prestados nesta area, a interac¢ado entre a instituicdo, o doente, a familia e a comunidade
era inexistente (...) havendo olhares apenas voltados a doenca, ndo contemplando a
pessoa com a sua histdria e o seu contexto.” (Sa, 2010, p.16).

As familias encontram-se despreparadas para o impacto amplo e profundo
ocasionado pela manifestacdo da doenca a nivel interno, mas também ao nivel do
trabalho e da vida social. A experiéncia da doenga isola, ndo sé a pessoa com a doenca
mas toda a familia, quer seja por auto-isolamento quer por falta de conhecimento da
comunidade o que leva muitas vezes ao evitamento muatuo. A intensidade da interacgao
ou das dificuldades nesta tém também, por vezes, efeitos adversos a nivel de todo o
sistema familiar. Para o colmatar é fulcral o apoio, uma rede de suporte disponivel, e
informagé&o sobre a doenca.

Este panorama adquire uma dimensdo muito diferente actualmente, contribuindo
para tal o movimento de desinstitucionalizacéo, as hospitalizagdes por curtos periodos de
tempo, o aumento dos cuidados a nivel do domicilio assim como protocolos de
medicacdo mais acessiveis. Tem sido crescente o contributo para repensar a intervengéo

junto destes utentes e familias, ao longo dos tempos “O crescente reconhecimento das
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analogias biopsico-sociais da doenga mental, de hospitaliza¢des por periodos curtos e a
necessidade das familias assumirem a principal responsabilidade pelos cuidados ao seu
membro, levou a que enfermeiros e outros profissionais de salde mental criassem uma
relagdo com as familias como “parceiros nos cuidados.” (Moriarty & Shepard, 2005).

Ja, a Organizacdo Mundial de Saude no Relatério Mundial da Saude 2001
preconizava que “A prestacao de cuidados, com base na comunidade, tem melhor efeito
sobre o resultado e a qualidade de vida das pessoas com perturba¢cdes mentais crénicas
do que o tratamento institucional’. (OMS,2001,p.XVI) Assim, pressupde uma
desinstitucionalizacdo destes doentes, visando a sua reintegracdo na comunidade,
envolvendo neste processo todos os recursos disponiveis, como salvaguarda o mesmo
relatério. “Os servigos de base comunitaria podem levar a intervengdes precoces e limitar
o0 estigma associado ao tratamento. Os grandes hospitais psiquiatricos, de tipo carcerario,
devem ser substituidos por servicos de cuidados na comunidade, apoiados por camas
psiquiatricas em hospitais gerais e cuidados domiciliarios, que respondam a todas as
necessidades dos doentes que eram da responsabilidade daqueles hospitais” (OMS,
2001, p.XVI).

Os movimentos mundialmente conhecidos de andlise e critica anti-institucional,
em paises ocidentais, contribuiram para o surgir de modelos de intervencéo que visavam
reduzir ou eliminar o recurso a hospitais psiquiatricos. Entre outras repercussoes, trazem
a familia para o cenario dos cuidados de saude mental (Pereira & Pereira, 2003).

A comunidade tera que estar preparada para a reforma a nivel das politicas de
saude, das necessidades que se védo desenvolvendo nos doentes, familias e
comunidades. Os avancos cientificos, as realidades econémicas e até as expectativas da
sociedade face ao doente mental e sua prestagcdo como elemento activo delineardo o
papel e fungdes futuras dos enfermeiros especialistas nesta area (Stuart e Laraia, 2001).
Nesta perspectiva, aos técnicos que prestam cuidados na comunidade, é exigida uma
abordagem especifica individualizada a utentes e familias. Esta perspectiva envolve o
individuo e familia de modo a beneficiar ambos, contando com o0s seus recursos e
estabelecendo objectivos e tratamento. “A enfermagem de familia € um componente
integral da enfermagem psiquiatrica e de salde mental, embora nem todos os
enfermeiros desta especialidade exercam a enfermagem de familia.” (Moriarty &
Shepard, 2005, p.324).

A intervencdo da enfermagem de salde mental na comunidade integra uma visdo
abrangente que passa pela prevencdo primaria, secundaria e terciaria. A prevencao
primaria propde reduzir a incidéncia dos distlrbios mentais na populacao, através da
ajuda as pessoas no aumento da sua capacidade de enfrentar, abordar e diminuir as

forcas nocivas (factores de stress). A prevencdo secundaria focaliza-se no
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reconhecimento dos sintomas e na prestacdo de tratamento, ou encaminhamento da
pessoa para tratamento. Por sua vez, a prevencao terciaria disp6e-se reduzir os efeitos
residuais que foram associados a doengca mental grave ou crénica (Townsend, 2009). A
abordagem da salde mental comunitaria da cada vez maior énfase a manutencédo dos
doentes na respectiva comunidade residencial, com promoc¢do da sua autonomia e
integracdo social, em vez de os confinar, mais ou menos de forma permanente, em
instituicdes psiquiatricas (Ministério da Saude, PNSM 2007- 2016, 2008).

O cuidado a populagdo com doenga mental ndo passa s6 pelos técnicos de saude
mental mas por toda a populacdo. Em todos os contextos de praticas de enfermagem é
possivel deparar-se com familias que lidam com transtornos mentais. Como enfermeiros,
consideramos esta uma razao fulcral para que haja exigéncia da educacéo e formacédo
em enfermagem, atender a relevancia da salde mental dos sistemas familiares, ndo
apenas na enfermagem de saude mental mas em cada area clinica.

O Ministério da Saude, no PNSM 2007-2016 (2008), salvaguarda a necessidade
de participacado de diferentes profissionais (psicélogos, enfermeiros, assistentes sociais,
terapeutas ocupacionais, entre outros). Embora a diversidade e nimero de técnicos seja
uma realidade e tenda a aumentar, continua ainda muito longe do indispenséavel para um

adequado funcionamento das modernas equipas de salde mental.

1.2.1 - Modelo de stresse familiar aplicado a doenca

O modelo de stress familiar emergiu numa demanda por compreender as razfes
pelas quais as familias, que se encontram perante um agente stressor, seja ele de perda,
doenca ou separacgdo, apresentam diferentes graus de ajustamento. Esta teoria derivou
de um trabalho desenvolvido por Hill, em 1949. No referido estudo, o stressor foi definido
como uma situacdo para a qual ndo existiu ou existiu pouca preparacdo das familias. O
autor, considerou os stressores em termos de dificuldade e operacionalizou o nimero de
mudancas requeridas pelo acontecimento stressante (Hanson & Kaakinen, 2005;
Anderson, Heather, Hantton, 2011). O modelo do stresse familiar representado por ABC-
X. No modelo, o “A” é o acontecimento indutor ou desencadeador de stresse, envolto em
dificuldades que provocam mudangas no sistema familiar. O “B” representa os recursos
da familia para lidar com os factores de stress. Estes tém a ver com “a fé religiosa, os
recursos financeiros, o apoio social, a saude fisica, € os mecanismos de coping desta.”
(Hanson & Kaakinen, 2005, p.47).0 “C” traduz o modo como as familias avaliam a
gravidade dos acontecimentos que causam O stress, tem a ver com o significado
atribuido pela familia a um certo stressor (Peixoto e Santos, 2009). O “X”, por sua vez,
tem a ver com a producéo da crise, com a perturbacdo causada no sistema familiar, pelo

acontecimento que induziu o stresse. Tendo em conta a intensidade do factor de stresse,

Luisa Gongalves 21



Mulheres, Familias e Adaptacdo
Procurando luz no ttunel da Depressdo Major

a sua gravidade, e se por parte da familia ha a percepcdo da ocorréncia como
ameacadora do equilibrio do sistema, surge a crise.

As ocorréncias inesperadas, de acordo com este modelo, sdo frequentemente
encaradas como desencadeadoras de stresse nas familias (nomeadamente doencas
graves), perturbando-as. Os acontecimentos que causam stresse dentro da familia sdo
mais danificadores do que os que ocorrem fora da familia. Por outro lado, eventos cujo
significado ndo é claramente decifrado pelas familias, sdo mais indutores de stresse do
gue os que sao facilmente interpretados. O modelo exposto foi expandido mais tarde em
por McCubbins e Patterson em 1983, com a introdugdo do conceito de coping como um
dos indicios mais valorizados da adaptacdo familiar. Em 1993 surge outra teoria do
stresse familiar, o “Modelo de Resiliéncia ao Stresse, Ajuste e Adaptacido da familia”,
desenvolvido por McCubin & McCubin (1993). Apresenta-se alicercado nos paradigmas
referidos anteriormente, e proporciona ajuda a compreensdo dos factores, que estdo
envolvidos no modo como as familias se ajustam e adaptam a doenca de um membro.
Este modelo ressalva que o0 modo como as familias reagem a doenca de um familiar é
influenciado por varios factores, tais como: factores de stress, tipos de familia, recursos
familiares, avaliacdo familiar, capacidade de resolucdo de problemas, comunicacdo e
coping (McCubin & McCubin, 1993). O modelo proporciona aos enfermeiros uma forma
de facilitar o ajuste e a adaptacdo da familia, observando as forcas e capacidades desta
para reagir ao stress. Conjuntamente com a familia, e tendo por base as reac¢des desta,
relativamente a questbes de saude, o enfermeiro possibilita e delineia, com todos os
elementos intervenientes, um ajuste familiar positivo (Hanson & Kaakinen, 2005).

As familias vivenciam diferentes factores de stresse simultaneamente, quer na
vivéncia de transicbes esperadas quer nas inesperadas.Se no momento da doenca de
um familiar, a familia vive a acumulacéo de diferentes factores de stress, é perceptivel
gue a sua vulnerabilidade estard aumentada. Os factores de stresse intervém na familia,
desencadeando mudangas.“Um factor de stress é uma exigéncia colocada a familia, que
produz, ou tem potencial de produzir, mudangas no sistema familiar.” (McCubin &
McCubin, 1993, p.28).

Os autores definiram tipos de familia de acordo com o seu funcionamento
adaptativo como unidade. Salientamos familia regenerativa, familia resiliente e familia
ritmica. A familia regenerativa caracteriza-se pela resisténcia familiar (forca interior e
controlo) e pela coeréncia (visdo da situacao). A familia resiliente é representada por
grande proximidade emocional e pela resiliéncia e aptidao para a troca de papeis, regras
e fronteiras. A familia ritmica é centralizada na valorizacdo e manutencdo de rotinas e

tempo.
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De acordo com este modelo, as familias podem contar com diferentes fontes e
niveis de recursos. Os recursos individuais dos membros contemplam: a inteligéncia, os
tracos de personalidade, o conhecimento, as aptiddes, a saude fisica e psicoldgica. Os
recursos da familia encerram a coesdo, a adaptabilidade, a competéncia na tomada de
decisdo, a organizacdo e a capacidade de resolucao de conflitos. A comunidade oferece
0 apoio institucional e apoio emocional, que inclui o apoio dos amigos e parentes
(McCubbin & McCubbin, 1993). A avaliagdo familiar da doenca, pressupde que cada
membro avalie a situacdo de doenca de acordo com a idade, género, experiéncia e papel
na familia. Definir a situacdo de modo positivo, controlavel e dominavel torna a
probabilidade de sucesso na adaptacdo a doenca maior. A comunicacao referente a
resolucdo de problemas na familia pode ser exacerbada ou positiva, esta Ultima mais
facilitadora da resolucéo de problemas e a primeira potenciadora do aumento de stresse.

Na sua abrangéncia o modelo, reporta-se ao coping familiar como “estratégias,
padrées e comportamentos familiares concebidos para manter ou fortalecer a familia
como um todo, manter a estabilidade emocional e o bem-estar dos membros, obter dos
seus membros, obter ou usar os recursos da familia e da comunidade para lidar com a
situacdo, e encetar esfor¢os para resolver as necessidades da familia criadas por um
factor de tens&o” (McCubbin & McCubbin, 1993).

A resiliéncia familiar, de acordo com o modelo, inclui duas fases: a de ajustamento
e a de adaptacao. O ajustamento tem a ver com a forma como a familia gere a tenséo
inicial perante a situacdo de stress. A adaptac¢édo ocorre na sequéncia do insucesso dos
esforgos de superagdo na fase de ajuste, quer do individuo quer do sistema. “(...) é
importante, para as familias que tém um membro doente, tentar equilibrar esfor¢os de
coping em todas as trés areas afim de manter a familia como uma unidade, a saude e o
bem estar de todos os membros, e prestar cuidados e apoio ao membro doente. Isto
pode ser dificil para as familias se o sistema de cuidados de saude apenas der
importancia a prestacdo de cuidados ao membro doente, em detrimento da saude dos
outros membros e da saude da unidade familiar”’ (Riper, 2005, p.138).

O modelo desenvolvido por McCubbin & McCubbin (1993) detém uma visdo da
familia em constante movimento numa demanda por ajustes e adaptacdes.

Apos abordarmos diferentes conceitos inerentes a familia, o seu funcionamento,
papeis, modelo de avaliacdo e de intervencdo, consideramos chegado o momento de

explorar as repercussdes da pessoa com doencga no sistema familiar.
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1.2.2- Adaptacédo da familia a doenca

Na histéria do ser humano, os movimentos de adaptacdo sempre estiveram
presentes, quer face as exigéncias do meio quer as evolu¢des que foram surgindo, e que
iam exigindo de si demandas nesse sentido.

Mesmo nos processos de auséncia de doenca, é possivel verificar estes
movimentos, podendo assim a adaptacdo ser vista como resposta ao dia a dia de todo o
ser humano. A capacidade de resposta e adaptacdo as mudancas podem ameacar 0
equilibrio de cada ser humano, uma vez que a exigéncia que se impBe ao
desenvolvimento de respostas adaptativas para a consecucdo de determinados
objectivos é premente.

Ja Nightingale (1989) considerava que, face a experiéncia de um novo
acontecimento ou vivéncia de uma nova situacao, surge um potencial de desajustamento,
cumprindo a enfermagem a promoc¢ao do ajustamento ou adapta¢do a nova situacdo. Se
algumas pessoas desencadeiam adaptacdo a doenca, outras, pelo contrério,
desenvolvem vérias reaccdes ndo adaptativas que se podem traduzir por estados
depressivos, desanimo, angustia. Estas situacdes estendem-se aos que o0s rodeiam,
nomeadamente, amigos, familia mas também aqueles que estdo envolvidos no seu
processo de tratamento.

Um outro aspecto que merece a nossa atencdo, € o de a familia ter um papel
fundamental na etiologia das doencas mentais, determinando até que uma estrutura
familiar adequada possa contribuir para a facilitacdo da adaptacdo psicologica,
desenvolver auto-estima, resolver um conflito, mas também contribuir para a manutencao
do estado de saude dos seus membros. Em contraposi¢éo, a falta de apoio, de cuidados,
de condutas acolhedoras e auséncia de uma estrutura familiar adequada, potencia a
vulnerabilidade para as doengas (Mello, 2004).

O conceito de adaptacdo advém do campo da biologia e refere-se ao “ajustar-se
ou acomodar-se ao ambiente de modo geral, com a implicacdo de que uma mudanca
vantajosa ocorreu.” (Campbell, 2009, p.28). Na opiniao do autor, este conceito traduz
dindmica e a opinido de que a pessoa pode agir sobre o meio, ndo se limitando a uma
acomodacao relativamente ao que ocorre na sua vida. A adaptacdo a doenca perpassa
momentos de maior equilibrio e aceitacdo da doenca e fases em que a ansiedade, a
depressdo e a revolta dominam. O tempo, embora possa ser uma variavel a considerar
nesta dindmica, ndo é auxiliador. Pois, mesmo atingindo uma fase de aceitacdo e
reorganizacao, ndo equivale ao estado de equilibrio desejado pela familia.

Nesta perspectiva, o ciclo de saude/doenca da familia pressupde esfor¢co para
reduzir os riscos da doenca, lidar com a fase inicial daquela e adaptar-se a morte ou a

doenca (Hanson,2005). Salienta a autora, que ndo existe um movimento unilateral, cada
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fase representa um diferente aspecto de saude e de doenga e uma é&rea a volta da qual
foi construido um leque de teoria, investigacdo e observacgdes clinicas.

O ciclo saude/doenca envolve cinco fases: Promocédo da saude familiar e reducéo
do risco; Vulnerabilidade familiar e aparecimento da recaida da doenca; Avaliacdo da
familia sobre a doenca; Resposta Aguda da Familia e Adaptacdo a doenca e
recuperacao.

A nivel da Promocéo da saude e redugdo do risco, os enfermeiros tém um papel
fulcral no evitamento de comportamentos que potenciem a probabilidade das familias
adoecerem, tendo em conta, para tal, os factores ambientais, sociais, psicolégicos e
interpessoais que envolvem a familia. No que diz respeito a Vulnerabilidade da familia, é
considerado o aparecimento da recaida da doenca. Os enfermeiros actuam ao nivel das
reaccOes familiares, ao stress que advém de recidivas ou exacerbacdes de doencas
cronicas, incluindo acontecimentos e vivéncias que os torne susceptiveis. Na Avaliagdo
da Familia sobre a doenca, os enfermeiros podem ajudar a familia a lidar com
determinadas situacfes para que a situagcdo nao se agrave, percebendo o que
representam os sintomas da doenca e qual é a sua abertura a intervencdo (Hanson,
2005). O subsidio do modelo, no que diz respeito a Resposta Aguda da Familia, é
considera-la uma area de eleicdo do enfermeiro, uma vez que ocorre durante o periodo
de crise a um evento extraordinario, o qual desencadeia desorganizacdo. Sera assim,
objectivo do enfermeiro ajudar a ultrapassar a crise.

Na fase de Adaptacdo da Familia & Doenca, h4 adaptacdo as exigéncias da
doenca crénica, e o coping familiar € um aspecto a considerar. As familias investem na
recuperacdo dos seus membros, mantendo a sua energia no cuidado aos outros
membros e na execucao de todas as outras func¢des familiares.

A Familia perante a doenca toma decisfes entre elas a de procurar ajuda exterior
ou lidar com a doenca internamente. Este comportamento pode surgir em qualquer fase
do ciclo de saude e de doenga da familia e pode incluir qualquer recurso externo
(Hanson, 2005).

Tal como ja referido, parece-nos importante abordar, para uma melhor
compreensdo destes movimentos, o coping Familiar. Este, pode traduzir-se pelas
estratégias internas e externas para eliminar ou lidar com um factor de stress, com a
imposicdo deste, ou até com as consequéncias. Na perspectiva de Friedman (1992),
citada por (Hanson,2005,Pag.118.), o coping familiar consiste em: “respostas
apropriadas, positivas, eficazes, cognitivas, comportamentais, que as familias e 0s seus
subsistemas utilizam para resolver um problema ou reduzir o stress produzido por este ou

por um acontecimento”.

Luisa Gongalves 25



Mulheres, Familias e Adaptacdo
Procurando luz no ttunel da Depressdo Major

As estratégias utilizadas ndo séo estaticas, variam consoante as fontes e causas
do problema, tal como nos diz Menaghan (1983, citada in Hanson, 2005): “As estratégias
de coping de problemas, pela familia, desenvolvem-se e alteram-se ao longo do tempo,
em resposta as causas do stress e as exigéncias sentidas.” e diferem ao longo do ciclo
de vida familiar, na opinido de Schnittger e Bird (1993), também elas citadas por (Hanson,
2005). As estratégias de coping usadas pela familia sdo diversas e podem dividir-se em
internas, quando envolvem o0s recursos existentes dentro de cada familia, e externas,
guando contam com apoios externos em diferentes areas.

As Estratégias de coping Internas usadas pela familia sdo: Confianca no grupo
familiar, que inclui: delegacéo; uso de tacticas para gerir o humor e o stress; aumento da
partiiha em comum, possibilitando a manutencédo da coesao; controlo do significado do
factor de stress/exigéncia que inclui contencdo cognitiva e avaliacdo passiva; resolucdo
conjunta de problemas feita em familia; flexibilidade do papel; normalizagéo; limitagdo do
tempo livre e das actividades recreativas; aceitagdo de acontecimentos causadores de
stress.

As Estratégias de coping Externas englobam: Procura de informacédo e ajuda
profissional; Manutencdo de ligagBes activas com grupos comunitarios e organizacgoes;
Procura e uso de apoios sociais (sistemas de apoio social formal e informal e grupos de
auto-ajuda); Procura e uso de apoios espirituais; Partilha de preocupacdes e experiéncias
com parentes, amigos e vizinhos Friedman (1998 citada in Hanson,2005).

O coping familiar efectivo relaciona-se com um conjunto de dimensdes da vida
familiar: “(...) promogdo da autonomia, estima de si e dos membros da familia,
desenvolvimento de uma rede de apoio social na hora das transacg¢bes para com o0
ambiente comunitario, aquisicdo de um sentido de controlo face aos stressores e as
mudancas da unidade familiar.” (Ducharme, 1996 p.28)

A coeréncia familiar afigura-se um mediador relevante na vivéncia do stress. A
vulnerabilidade e resiliéncia aos stressores traduzem a capacidade que a familia tem
para se adaptar a nova situacdo, e depende de factores psicossociais que intervém na
reacgao ao stress.

O Modelo de Adaptacao desenvolvido por Callista Roy, preconiza que o individuo,
familia e/ou comunidade, estdo em permanente adaptagdo com o meio, de forma a
manter o equilibrio (Roy e Andrews, 2001). De acordo com a autora a intervengédo de
enfermagem deve acontecer quando os factores ambientais se apresentam como
stressantes para a pessoa ou familia. Assim, a intervencao visa prevenir um desequilibrio
gue afecte a qualidade de vida. A pessoa é vista como um sistema que se encontra em

constante adaptacao, recorrendo a processos internos, estratégias de coping inatas ou
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adquiridas. Cabe ao enfermeiro intervir de forma a melhorar a interaccdo da pessoa com

0 ambiente, no sentido de favorecer o processo de adaptacéo.

1.3 — FAMILIA E PESSOA COM DEPRESSAQO MAJOR

Estudos epidemiolégicos mais recentes demonstram que as perturbacdes
psiquiatricas e os problemas de saude mental se tornaram a principal causa de
incapacidade e uma das principais causas de morbilidade, nas sociedades actuais.
(Ministério da satude, PNSM 2007-2016, 2008). Dentre estas, a depressao tem assumido
um especial realce.

A depresséo tem vindo a ser referida, encarada e descrita das mais variadas
formas. JA4 no Antigo testamento era possivel encontrar referéncia a descricdo da
“sindrome depressiva” associada ao Rei Saul. No séc. V a.C. Hipécrates criou o termo
melancolia que significava "bilis negra”, excesso da qual, ao invadir o sangue, agia sobre
0 corpo e a alma, desencadeando tristeza profunda e grande apatia (Widl6cher, 2001).

“A depressao é transversal a todas as idades, desde a infancia a terceira idade, e
se nao for tratada pode conduzir ao suicidio” (Colaco e Magalhdes, 2010, p.135). Esta, é
considerada, actualmente, um dos mais graves problemas de Salde Publica que
assolam os paises desenvolvidos (O’Brien, Kennedy & Ballard, 2002; WHO, 2002;
Gusmao et al, 2005). Dimenséao deste fendbmeno para o individuo, familia e comunidade
exige o seu reconhecimento. Em 1990, o GBD - Global Burden of Diseases apontava
gue a Depressdo Major unipolar era a principal causa de anos vividos com incapacidade
(YLD) e a quarta causa mais importante de anos de vida com saude perdidos (DALY)
(Gusmao et al, 2005).

Muitas e variadas sdo as definicbes encontradas de depressdo, algumas das
guais consideramos pertinentes abordar, no sentido de uma visdo mais ampla sobre a
patologia, assim como de uma uniformizacdo da linguagem. Algumas acepcles
consideram que a depressdo esta associada a uma vasta série de mudangas nos
estados emocionais, que oscilam entre flutuag6es de humor no quotidiano, até alguns
episédios psicéticos graves (Kaplan & Sadock, 1997). Nesta Optica, a gravidade desses
estados patol6gicos sdo avaliados, ndo s0, pela intensidade de sintomas e sua difusao
mas também pela sua persisténcia e interferéncia no funcionamento do individuo a nivel
psicolégico e social.

Opinides diferentes, como a de um Eu paralisado pela incapacidade de enfrentar
0 perigo, encontrando-se por vezes o desejo de viver substituido pelo desejo de morrer
pela vivéncia da impoténcia, face ao perigo ameacgador, sdo defendidas por

(Grinberg,2000), e muito consideradas na sociedade actual. O mesmo autor salienta
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ainda que o sentimento de culpa, que é concomitantemente a causa € 0 sintoma
essencial da depressdo, advém de ataques reais ou irreais, mas fantasiados pelo Eu do
individuo contra os outros.

Por sua vez Matos (2001, p.124), considera que “(...) na depressao, o individuo
esta por um lado, (a) dominado por um “quisto maligno” que habita o interior do Self
(depressao masoquista ou de culpabilidade) e, por outro, (b) fascinado por um «satélite»
idealizado que gravita no espaco de seu mundo interno, da sua fantasia, enquanto nao
digerir e expulsar os restos do «quisto maligno» e ndo se libertar da atraccdo do «satélite
idealizado», ndo sai do viver depressivo.”

H& ainda concepc¢des que apontam para uma entidade clinica muito grave que
conduz muitas vezes a morte, ndo por levar ao suicidio, mas também por se associar a
uma diminuicdo das fungbes psiquicas e somaticas, bem como do sistema imunolégico,
causando um aumento da vulnerabilidade para as doencgas fisicas. Corroborando desta
opinido, Afonso (2004) também considera que a depressdo atinge varias areas,
nomeadamente os afectos, pensamento, cognicdo, comportamento e mesmo o
organismo, causando alteracdes biolégicas.

Ideias mais revolucionarias como as de Ehrenberg (1998) alertam para o facto de
gue a grande emancipacéao individual e cuidado de si mesmo tdo valorizados na nossa
época, € muitas vezes uma luta contra a depressdo e deficit de auto-estima. Tal
concepcao talvez nos permita reflectir sobre alguma superficialidade, materialismo e até
mudanca de valores, cada vez mais cultivados na sociedade do séc XXI.

De acordo com a OMS em 2020, a depressdao serd a segunda causa de
morbilidade, logo apds as patologias cardiovasculares. Os custos pessoais e sociais
associados a doenca serdo muito elevados, quer por absentismo, gastos com diferentes
terapias, incapacidade para manter relacionamentos, entre outros. A mesma fonte alerta
gque uma em cada quatro pessoas, em todo o mundo, sofre, sofreu ou vai sofrer de
depressdo e estima-se que, actualmente, 121 milhfes de pessoas sofram com esta
entidade patolégica, sendo 5,8% homens e 9,5% mulheres que ao longo das suas vidas
vivenciam um episédio depressivo (WHO, 2001).

Pese embora, por vezes, a dificuldade em perceber, determinar e relacionar qual
o factor ou factores que desencadearam a crise depressiva, tal revela-se importante para
gue a pessoa possa aprender a evitar ou a lidar com esse factor de stress. Ou até, tdo
s0, consciencializar-se da sua existéncia e perceber quais os efeitos que aquele provoca
no seu organismo e no seu funcionamento. S6 dessa forma podera defender-se, ou estar
preparado no futuramente.

No que se refere as causas da depressao, estas sao variadas e incluem diversos

factores. Assim, podemos considerar: algumas condi¢Bes de vida adversas, o divércio, a
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perda de um ente querido, 0 desemprego, a incapacidade em lidar com determinadas
situagdes ou em ultrapassar obstaculos, entre outras (Townsend,2009).

Estudos salientam que o risco para causas nao naturais € maior em doentes
afectados por perturbacdes depressivas, que a sobrevida em doentes com enfarte do
miocéardio e angina instavel € inferior quando existe comorbilidade depressiva, que se
verifica um aumento generalizado da mortalidade em doentes com comorbilidade e em
que esteja presente a depressdo (Gusmao et al,2005).

O prognostico de doengas meédicas em situagdo de comorbilidade com stress e
perturbacbes depressivas € significativamente agravado.

A Depressao contribui para o agravamento da saulde fisica e de outras patologias
médicas, como a doenca coronaria, a osteoporose ou a diabetes, entre outras, que pela
sua cronicidade, sdo fonte significativa de sofrimento e de incapacidade.

Os factores de risco sdo importantes serem considerados quando se pretende
abordar esta patologia, na tentativa de os relacionar coma doenca, de melhor a
compreender e de ir ao encontro das necessidades de quem a vivencia, ou vive préximo
de alguém portador, desta doenca.

O género é um factor de risco, tal como ja vimos anteriormente, uma vez que a
depressao é cerca de duas vezes mais frequente nas mulheres do que nos homens. O
Plano Nacional de Saude Mental 2007/2016 salvaguarda que, de acordo com os dados
existentes, a prevaléncia dos problemas de salude mental ndo se afastara muito da
encontrada em paises europeus com caracteristicas semelhantes a Portugal, ainda que
0s grupos mais vulneraveis (mulheres, pobres, idosos) parecam apresentar um risco mais
elevado do que no resto da Europa. (Ministério da Saude, PNSM, 2008)

Antecedentes familiares ou pessoais, relativamente a depresséao, torna o risco de
desenvolvimento de novo episddio, para o individuo em causa, de cerca de duas a trés
vezes superior. Este risco aumentado estd também subjacente quando se verificaram
acontecimentos negativos na vida da pessoa no ano anterior, nomeadamente envolvendo
sentimentos de perda ou humilhacdo, ou ainda de perda parental precoce (Gusmao et al,
2005).

No que se refere, a etiologia da depressdo, esta engloba factores bioldgicos,
psicolégicos, sociais e ambientais; no entanto esta longe de ser totalmente compreendida
(Frasquilho e Guerreiro, 2009). No que diz respeito aos factores bioldgicos, estes incluem
concentra¢des anormais de varios neurotransmissores, desregulacdo do eixo hipotalamo-
hipofisario, alteragcbes dos sistemas de segundo mensageiro e variacbes
neuroimagiolégicas (Townsend, 2002; Frasquilho, 2009). Factores neurotréficos
necessarios para a sobrevivéncia e para a funcdo de grupos particulares de neurénios,

nomeadamente os encontrados no hipocampo, parecem também estar associados a
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depressdo. A depressao pode ainda estar relacionada com a vivéncia de stress grave ou
prolongado. A vulnerabilidade genética esta associada com multiplos genes, distribuidos
por multiplas regies cromossémicas, revelando um padrao hereditario muito complexo
(Frasquilho, 2009).

O conhecimento sobre as perturbacbes depressivas, no respeitante a taxas de
incidéncia e prevaléncia, ao risco, a idade de inicio, a duracdo dos episodios, as
diferencas de género, a mortalidade associada, as incapacidades geradas e a qualidade
de vida, a comorbilidade, a eficacia e efectividade dos tratamentos que se encontram
disponiveis, aos custos directos e indirectos, traduz a extensdo e complexidade do
fenémeno. E ainda, de incluir o conhecimento relativo a evolucdo de alguns destes
aspectos no tempo, em oposicdo com alguma informacdo sobre utilizacdo de servicos,
vias de acesso aos cuidados, reconhecimento dos sindromes e seu tratamento médico
(Gusmao et al, 2005).

A diversidade dos sintomas e manifestacfes da depresséao, contribui muitas vezes
para a dificuldade de procura de ajuda especializada, de diagnéstico adequado, assim
como para a dificuldade em instituir a medicacdo mais adequada e em tempo util. Assim,
os sintomas podem englobar diferentes areas: a afectiva, a fisiolégica, a cognitiva e a
comportamental. Destes, podem fazer parte: alteragbes do apetite (falta ou excesso de
apetite); perturbacdes do sono (sonoléncia ou insonia, hipersonia); fadiga, cansaco e
perda de energia; sentimentos de inutilidade, de falta de confianca e de auto-estima,
sentimentos de culpa e sentimento de incapacidade; falta ou alteragdes da concentragéo;
preocupacdo com o sentido da vida e com a morte; desinteresse, apatia e tristeza;
alteracdes do desejo sexual; irritabilidade; manifestagdo de sintomas fisicos, como dor
muscular, dor abdominal, mal-estar geral, anedonia, entre outros (Townsend, 2009).

E consensual que o diagndstico demora, a ser elaborado por haver tendéncia e
por relacionar os sintomas com doencgas fisicas, na tentativa de torna-la mais concreta
“O seu diagndstico passa muitas vezes despercebido, quer por falta de reconhecimento
da depressdo como doenca, quer porque 0s seus sintomas sdo atribuidos a outras
causas (doencas fisicas, stress, entre outras).” (Frasquilho e Guerreiro, 2009, p.117)

Consideramos pertinente nesta fase, do nosso estudo e porque sentimos tal
necessidade, uma tentativa de clarificar conceitos basicos e uniformizar linguagem,
definir Perturbagéo Depressiva Major.

No Manual de Diagnéstico e Estatistica das Perturbacdes Mentais — DSM-IV a
depressdo é classificada como uma Perturbacdo do Humor, e diferenciada de acordo
com os sintomas apresentados e gravidade dos mesmos em: PerturbacGes Depressivas,
as quais englobam a Perturbagcdo Depressiva Major; Perturbacdo Distimica e

Perturbacdo Depressiva sem outra especificagdo e Perturbacéo Bipolar.
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Para ser feito o diagndstico do Episddio Depressivo Major, tém que estar
presentes cinco ou mais dos seguintes sintomas durante o mesmo periodo de duas
semanas representando uma alteracédo do funcionamento prévio. De acordo com a DSM-
IV. Em adultos e idosos, sintomas cognitivos como desorientacdo, perdas de meméria e
distractibilidade, podem ser particularmente proeminentes. (APA, 2006)

De entre os sintomas considerados, temos: o humor depressivo; diminuicéo clara
do interesse ou prazer em todas ou quase todas as actividades, durante a maior parte do
dia, quase todos os dias; perda de peso ou aumento de peso significativo, alteracédo de
mais de 5% do peso corporal num més; insénia ou hipersonia quase todos os dias;
agitacao ou lentificacdo psicomotora quase todos os dias observada por outros, nao sé
relato do préprio; fadiga ou perda de energia quase todos os dias; sentimento de
desvalorizacdo ou culpa excessiva ou inapropriada que pode ser delirante quase todos os
dias, ndo meramente auto censura ou sentimentos de culpa por estar doente. Diminuicdo
da capacidade de pensamento ou da concentracdo, ou indecisdo, quase todos os dias,
pelo relato ou observacdo de outros; pensamentos recorrentes acerca da morte, nao sé
acerca do medo de morrer, mas também ideacdo suicida recorrente sem planos
especificos, uma tentativa de suicidio, ou ainda um plano especifico para cometer
suicidio, sdo também sintomas que podem caracterizar o Episddio Depressivo Major.
(APA, 2006).

No que se refere a prevaléncia da depressao, esta varia consoante o local de
prestagdo de cuidados onde ocorre a recolha da informagdo. Se a frequéncia da
depresséo se baseia nos dados dos processos clinicos dos doentes que recorrem aos
médicos de clinica geral, as taxas de prevaléncia vao reflectir apenas a capacidade dos
clinicos gerais reconhecerem e registarem as situacBes de depressdo. E, no entanto,
sabido que essa capacidade de reconhecimento se situa a um nivel muito inferior
daquela que ¢é a realidade (Gusmao et al, 2005).

As perturbacdes depressivas constituem um grupo de patologias com elevada e
crescente prevaléncia na populacdo em geral (Frasquilho & Guerreiro, 2009)

A depressao é uma perturbacao psiquiatrica muito comum. A Depressdo Major, a
forma mais grave de depressdo, também designada por Episddio depressivo na
populagéo em geral, de acordo com o National Comorbidity Survey (NCS) foi de 10,3%. A
prevaléncia anual de Depressao Major foi de 6,6%.

As variacdes significativas nas taxas de prevaléncia entre paises, possiveis de
constatar no estudo da OMS, nomeadamente: a prevaléncia mensal no Japao foi de
2,6%, nos paises ocidentais oscilou entre 4,6 e 17%, em Santiago do Chile foi de 29,5,
estes dados, devem-se, de acordo com Gusméao et al (2005), a diferentes factores como

exposicdo a diferentes acontecimentos de vida geradores de stress ao nivel da
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comunidade, diferengas étnicas, genéticas e diferencas na gravidade e expressdo da
intensidade das perturbacdes depressivas.

A incidéncia da depressdo Major é a mais alta em pacientes com doencas
médicas e esta associada a um aumento da frequéncia de servicos de saude em geral
(Dubovsky et al, 2006).

Considerando o risco de suicidio, constata-se que este, é superior na populacéo
com depressdo relativamente ao da populacdo em geral. Cerca de 4% do total dos
doentes deprimidos morre por suicidio, enquanto, que de 15 a 20% dos doentes
gravemente deprimidos cometem suicidio. Mais de 15% dos doentes com depressao
Major cometem suicidio (Frasquilho & Guerreiro,2009).A depressao é responsavel por
produzir danos nao relacionados com a vontade da pessoa, e que estdo relacionados
com a autonegligéncia, com auséncia de adesdo a tratamentos, além de outros
mecanismos fisioldgicos mais subtis.

A Perturbacgéo Depressiva Major inclui: o episddio Unico e o episédio recorrente. A
duracdo do Episddio Depressivo Major, ndo tratado pode durar 4 meses ou mais,
independentemente da idade de inicio. Durante este periodo, ou existe a resolucao
completa dos sintomas ou existe a presenca de sintomas depressivos que ja nao
preencham os critérios completos para Episédio Depressivo Major (APA, 2006).

Na maioria dos casos, h4 remissdo dos sintomas por completo, retornando o
funcionamento ao nivel pré mérbido. No entanto, numa proporcao significativa de casos,
entre 20% e 30%, alguns sintomas depressivos que nao preenchem os critérios de
diagnéstico de Episddio Depressivo Major podem persistir por meses ou anos. E podem
estar associados com algumas limitagcbes ou mal-estar. Nestes casos, devem ser
assinalados como em Remissdo Total. Em algumas pessoas, huma percentagem de 5 a
10%, os critérios para Episédio Depressivo Major continuam a ser preenchidos durante 2
anos ou mais, sendo indicado a especificacao de “Crénico” (APA, 2006).

E relevante ter em conta que um Episédio Depressivo Major ocorre em resposta a
um agente stressor psicossocial, distinguindo-se da Perturbacdo da Adaptacdo com
Humor Depressivo, pelo facto dos critérios para o primeiro ndo estarem preenchidos na
Perturbacdo da Adaptacdo. Mesmo perante a morte de um ente querido, se 0 nimero e
duracgdo dos sintomas séo suficientes para preencher os critérios de Episodio Depressivo
Major, tal ndo deve ocorrer, sendo atribuidos ao luto. Se os sintomas persistem por mais
de dois meses ou incluem deficiéncia funcional marcada, preocupacdo mérbida com
sentimentos de desvalorizacdo pessoal, ideacdo suicida, sintomas psicéticos ou
lentificacdo psicomotora, h&d que fazer reavaliacdo e entdo considerar Episddio
depressivo Major. O Episédio Depressivo Major deve também ser distinguido da

Perturbagdo do Humor Secundaria quando a perturbacdo do Humor for considerada
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consequéncia fisioldgica directa de um estado fisico geral especifico, nomeadamente:
esclerose multipla, acidente vascular cerebral, hipotiroidismo, entre outros.

A cultura pode também influenciar a experiéncia e a descrigcdo dos sintomas. Em
algumas culturas, a depressao pode ser experimentada em termos somaticos em vez de
tristeza ou culpa. De acordo com a APA (2006), a experiéncia da depressdo pode ser
expressa por queixas de “nervos”, cefaleias (fundamentalmente nas culturas latinas e
mediterranicas), fraqueza, cansago, ou “desequilibrio” (Culturas Chinesas e Asiaticas),
“problemas do coragéao” (no médio oriente), entre outros. Alguns sintomas podem causar
maior preocupacdo do que outros (a irritabilidade pode ser mais considerada e causar
mais inquietacdo do que a tristeza e isolamento).

Esta entidade nosolégica tem um impacto econémico significativo. Para além da
utilizacdo dos servicos de saulde relacionados com o tratamento da depressédo, o0s
doentes tendem a ser utilizadores excessivos de cuidados médicos gerais. As pessoas
com depressao utilizam os cuidados de saude com muito mais frequéncia do que os
doentes ndo deprimidos e incorrem em custos globais de salude superiores a média dos
doentes ndo deprimidos (Gusmao et al, 2005). Contribui para o impacto econémico o
facto das pessoas com Depresséo ficarem mais tempo em unidades de internamento e
apresentarem um funcionamento fisico, social, e psicologico, significativamente pior que
os doentes ndo deprimidos.

A confrontacdo do sistema familiar com a depressao parece desenvolver-se em
quatro fases distintas, as quais Muscroft e Bowl (2000) denominaram: fase de Aquisicéo
(que € o equivalente a manifestagdo dos primeiros sinais e sintomas, periodo pré-
diagnostico); A Acomodacao (quando hd o conhecimento/confronto com o diagndstico
clinico e com a ideia de ter um doente na familia); Adaptacdo (fase em que se inicia uma
caréncia, face as necessidades os préprios cuidadores do doente e outros elementos da
familia, passam a escalonar, por ordem de importancia para si, essas mesmas
necessidades) e Apropriacdo (que consiste em tomar consciéncia de que a depressao
passou a integrar o sistema familiar, impondo a uma redefinicdo dos papéis). Existe,
desta forma, uma mudanca imbuida de grandes movimentos e dindmicas geradoras de
transicdo que acabam por exigir, ao individuo e familia, grande investimento e esforco, tal
como salvaguarda (Zagonel,1999).

Algumas experiéncias sdo culturalmente distintas, nomeadamente o medo de
estar enfeiticado, manifestar sensagdes de “calor na cabeca” ou sensacbes de
formigueiro, como se provocadas por vermes ou formigas. Sensacoes vividas de estar a
ser visitada por alguém que ja faleceu devem ser distinguidas de ideias delirantes ou
alucinacdes, que podem fazer parte da caracterizacdo do Episodio Depressivo Major com

caracteristicas psicoticas.
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Perante toda a realidade descrita e conhecimento cientifico existente, o Plano
Nacional de Saude 2004-2010 reconheceu a depressdo como um problema primordial de
Salde Publica e contemplou, nas suas estratégias, accdes de luta contra a depresséo
gue englobaram um Programa Nacional de Luta contra a Depressao (Ministério da
Saude, PNS, 2004-2010, 2004).

Cada vez mais se preconiza que as intervencfes na area da salde mental se
facam em termos da prevengdo. No entanto, quando a situacao psicopatologica ja se
encontra instalada, ha que intervir o mais precocemente possivel, de forma a evitar o
agravamento da situacdo e consequente desenvolvimento de sequelas que irdo interferir
no funcionamento e qualidade de vida do doente, familia e sociedade.

O tratamento da depressdo implica uma intervencdo interdisciplinar e em
diferentes vertentes, englobando a psicoterapia individual, as terapias de grupo,
electroconvulsivoterapia, a estimulacdo magnética transcraneana, a terapia da luz ou
exposicao a luz, a psicofarmacologia e educacao para a saude (Townsend, 2009).

A psicofarmacologia inclui diferentes grupos medicamentosos, cada um dos quais
com seus efeitos secundarios e terapéuticos ponderados. De acordo com cada situacao,
€ necessario uma avaliagdo prévia pormenorizada. No grupo dos antidepressivos estéo
incluidos: os triciclicos, inibidores selectivos da recaptacdo da serotonina, inibidores da
monoamino-oxidase, heterociclicos, inibidores da recaptacdo da serotonina -
norepinefrina. A administracdo e gestdo da medicacdo numa das areas de intervencao
dos enfermeiros. Face a complexidade farmacolégica utilizada no tratamento, a gestédo
terapéutica é uma actividade que contribui para o sucesso do plano terapéutico, mas
também para a seguranca do doente. Entende-se por gestdo do regime terapéutico, o
tipo de comportamento de adesdo com as caracteristicas especificas: executar as
actividades, cumprindo um programa de tratamento da doenca e das suas complicacdes,
actividades essas que sdo satisfatorias para atingir objectivos especificos de saude,
integrarem actividades para tratamento ou prevengdo da doenca na vida diaria
(CIPE,2003).

A Educacdo do utente e da familia € uma é&rea prioritaria da intervencédo de
Enfermagem e contribui para a melhoria da qualidade de vida dos doentes e familias, e
capacitacdo destes para a tomada de decisdo, ajudando a desenvolver empowering e
contribuindo para a prevencao das recaidas. Nesta, alguns aspectos podem e devem ser
tidos em conta, nomeadamente: a natureza da doenca, colmatando duvidas e falta de
informacdo sobre a doenca e tratamento, e gestdo da doenca que inclui gestdo de
medicacado, técnicas assertivas, de gestdo do stress, aumento da auto-estima. Outro

aspecto, tem a ver com 0s servigos de apoio: grupos de apoio, e outros recursos como:
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linhas directas, técnicos disponiveis e locais onde se encontram, direitos dos doentes,
entre outros (Tonwsend, 2009).

O enfermeiro, tem o dever de educar as popula¢cbes independentemente dos
contextos. No cédigo deontoldgico, artigo 80°, a Ordem dos enfermeiros faz referéncia ao
dever do enfermeiro de efectuar educacdo para a saude. “Do dever para com a
comunidade, o enfermeiro, sendo responséavel para com a comunidade na promocao da
salude e na resposta as necessidades em cuidados de enfermagem, assume o dever de:
conhecer as necessidades da populacdo e da comunidade onde esté inserido, participar
na orientacdo da comunidade na busca de solu¢cdes para os problemas detectados,
colaborar com outros profissionais em programas que respondam as necessidades da
comunidade.” (OE, 2003 a), p.45).

A pratica de Educacdo para a Saude baseia-se num conjunto de teorias,
resultantes de investigacdo na area e em competéncias que devem ser aprendidas e
praticadas. Para além das teorias gerais de aprendizagem e ensino, cada area da pratica
tem evoluido com uma tradicdo e um conjunto de metas particulares (Redman,2003).

O Plano Nacional Saude Mental 2007-2016 preconiza que as pessoas com
perturbagbes mentais sejam envolvidas e participem no planeamento e desenvolvimento
dos servicos de que beneficiam. Os familiares das pessoas com perturbacées mentais
por sua vez, devem ser considerados, como parceiros essenciais na prestacdo de
cuidados, e estimulados a participar nessa prestacdo. Nesta perspectiva, e uma vez que
abordamos formas de intervir mais especificas para a pessoa com a doenga, nado
podemos deixar de considerar o que actualmente é recomendado na interven¢do com as
familias, uma vez que pensar salude ou doenga ndo pode ser descontextualizado da
familia e das redes sociais que lhes séo adjacentes (Sampaio, 1994; Melo, 2005).

A familia é a instituicdo primeira a que pertencemos, a unidade basica de
promocdo de saulde, educacdo e valores. Embora todos os aspectos positivos que a
envolvem sejam relevantes, € também ela que “sofre” face a determinadas situagdes de
doenca, como é o caso da doenca mental, a qual constitui um desafio a homeostasia
familiar. As repercussdes da doenca na familia podem traduzir-se em sobrecarga familiar
ou de outras dimensdes, se bem que, algumas, até, positivas da experiéncia de cuidar
(Goncgalves Pereira e Mateos, 2006; Sequeira, 2007; Gongalves Pereira, 2010). Essas
repercussfes podem ser globais, atingindo o funcionamento ou a estrutura da familia.
(Goncalves Pereira, 2010)

Assim, a familia deve ser tida em conta, ndo s6 como um parceiro na prestacao
de cuidados de saude, mas como possivel alvo de cuidados, pelas necessidades

desenvolvidas.
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O familiar doente é seguido por um técnico, e 0s elementos que necessitam de
cuidados séo, por sua vez, seguidos por outros técnicos. Cada vez mais, hum percurso
temporal relativamente recente, tem havido investimentos nesta area da intervencao da
familia como sistema, referimo-nos a modelos que tém sido desenvolvidos
nomeadamente os de Fallon (1999); Leff (2000); McFarlene (2002) Goncalves Pereira
(2010).

Em Portugal ainda é frequente ter em conta a familia como rede de suporte
natural, mas nem sempre tal acontece, ou seja, o sistema familiar ndo esté por rotina nos
planos de tratamento e reabilitacdo (Gongalves Pereira, Xavier, Neves, Barahona-Correa,
Fadden, 2006). Assim sendo, diferentes sdo as intervencdes a nivel dos familiares que
podem ser implementadas: intervencao familiar; terapia familiar, grupos para familiares,
grupos multifamiliares ou psicoeducacao de familias. O reconhecimento da necessidade
e a aceitacao destas intervencdes é quase universalmente aceite e consensual

A psicoeducacédo, € uma area de intervencao possivel, a ser desenvolvida pelos
enfermeiros e consiste em abordagens orientadas para ajudar doentes e familiares a
aprender o que necessitam sobre a doenca mental e a controlar a forma de lidar com ela
e com os problemas dela resultantes, diminuir o stress familiar, precaver-se com suporte
a nivel social, e contribuir para uma focalizagao no futuro.

Na perspectiva de autores que desenvolvem esta area de intervengdo, a
educacao para a saude € uma ferramenta valiosa de intervencao, pelo que o enfermeiro
pode ter um papel fulcral neste tipo de intervencdo familiar, partindo duma avaliagéo
prévia das suas necessidades.

Em suma: antes de dar inicio ao trabalho de campo, e apés a escolha do tema,
realizamos a pesquisa a partir das palavras-chaves: Familia, Depressdo Major e
Adaptacdo. Desta resultou a primeira revisdo tedrica que deu corpo a este capitulo,
mostrando-nos algumas partes do problema em estudo e enquadrando-o na realidade
actual e futura, mas néo na totalidade do fenémeno.

A familia € uma instituicdo Unica que ao longo do seu percurso, vive crises,
mudancas, e necessita desenvolver processos adaptativos para manter o seu equilibrio.
Perante uma situacdo de doenca essa adaptacdo torna-se mais exigente. E um esforco
que transcende a esfera individual e se estende ao sistema no seu todo.

Terminada esta fase sentimo-nos habilitadas a compreender o problema que nos

motivou para esta investigacdo e em condi¢des de dar inicio ao trabalho de campo.
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CAPITULO 2 - METODOLOGIA DO TRABALHO DE CAMPO

Neste capitulo, dedicado ao estudo empirico, pretendemos descrever, reflectir e
explanar os procedimentos metodolégicos por nds adoptados com base no objecto e nas
guestdes orientadoras.

A depressao situa-se no quarto lugar entre todas as doencas, assumindo uma
forte incidéncia e prevaléncia, e tem vindo a ser foco de atencdo de profissionais e
investigadores da area da Saude Mental, mas, também de gestores de politicas de saude
dos diferentes paises. Esse interesse € motivado pela manifestacdo da doengca na
pessoa, pelo impacto na familia, com as repercussdes na dindmica familiar também
social (Silva, Steffaneli e Hoga, 2004).

As familias, perante o que lhes é dado observar e face a mudanca de
comportamento do seu familiar doente, ao longo do desenvolvimento da doenca,
desenvolvem juizos de valor numa tentativa de justifica-lo e compreendé-lo. Esta forma
de interaccdo mantém-se frequentemente até o confronto com o diagnéstico de
depresséao e potencia o sofrimento da pessoa doente, da familia e consequentemente de
todo o sistema familia (Stuart & Laraia, 2000; Townsend, 2002). Esta realidade implica
mudancas e adaptagcfes imperiosas e, por vezes, condicionadas pelo desconhecimento
do desenvolvimento e prognostico da doenga. Assim, ha necessidade de redefinir papéis
e fungBes no seio familiar (Marques, 2009).

No sentido de clarificar estes aspectos e adequar cada vez mais os cuidados é
pertinente integrar modelos de investigacdo na pratica de Enfermagem, que possam
contribuir para a melhor compreensao das experiéncias de vida, facultando o aumento e
a producdo de conhecimento, o que consequentemente se reflecte na Enfermagem como
ciéncia, na qualidade e exceléncia dos cuidados. A investigacdo qualitativa pressupbe
uma abordagem holistica do ser humano, guiando o processo de investigagdo e
possibilitando a descricdo e compreensdo das experiéncias humanas tal como séo
experienciadas pelos participantes (Fortin,1999; Streubert e Carpenter,2002). A
abordagem qualitativa é fulcral no desenvolvimento das disciplinas de cuidados de saude
(Morse, 2007). Nesta perspectiva a enfermagem, sendo uma profissdo que lida com as
experiéncias humanas ao longo do ciclo vital, com o intuito de compreendé-las, necessita

desenvolver uma cultura de investigagao qualitativa.
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2.1 - JUSTIFICACAO DO ESTUDO

A justificacdo do estudo surge no inicio de qualquer investigacdo, com a escolha
do dominio de interesse para o investigador, a qual, vai posteriormente traduzir-se em
questdes de investigacdo passiveis de serem estudadas (Fortin, 2009).

A motivacdo para o presente estudo emerge, das nossas inquietacdes, da
experiéncia adquirida ao longo dos anos de pratica de cuidados em servicos de saude
onde diariamente lidavamos com familias que se encontravam perdidas neste tunel da
depressdo Major. Constatavamos o esforco, o desgaste, a exigéncia para manter o
equilibrio, para colmatar o desconhecimento da doenga, a escassez de apoio técnico
para a familia no seu todo, o que desencadeava frequentemente alteragdes no sistema
familiar, na sua dinamica e funcionamento. A dificuldade em lidar com o impacto da
depressdo no sistema familiar, dificuldade no reconhecimento dos sintomas, associada a
falta de informacdo acerca da depressdo e da sua evolucdo, como também das
estratégias do controlo da doenca, eram também evidentes.

Consideramos pertinente desenvolver este estudo pelas razdes jA mencionadas,
mas também, pela prevaléncia da depresséo na populacdo feminina (Gusmao et al, 2005;
Goncalves Pereira, 2006). E ainda por este (mulheres) ser considerado um grupo de risco
em termos de prevaléncia dos problemas de salde mental, risco esse mais elevado
relativamente ao resto da Europa. (Ministério da Saude PNSM 2007/2016, 2008).

A prevaléncia da depressdo varia aproximadamente entre 5 a 9% para as
mulheres e 2 a 3% para os homens, ainda em concordancia com alguma evidéncia
cientifica, a depressado é cerca de duas vezes mais frequente nas mulheres do que nos
homens (Gusmaéo et al, 2005).

A depressédo grave também denominada Major, é actualmente a principal causa
de incapacidade em todo o mundo e em 2020 serd a segunda causa de morbilidade
mundial (WHO, 2001). De acordo com a mesma fonte 5,8% dos homens e 9,5% das
mulheres passarao por um episodio depressivo, num periodo de 12 meses. “A depressao
€ essencialmente um episodio recorrente durando geralmente cada um entre alguns
meses e alguns anos, com um periodo normal entre eles. Em cerca de 20% dos casos,
porém, a depressao evolui, sem remissao, para a cronicidade especialmente quando nao
ha tratamento adequado disponivel” (WHO, 2001,p.69).

Séo varios os efeitos da depresséo entre eles, o suicidio, situa-se no fim da linha,
possiveis de serem evitados. “Mais de 15% dos doentes com depressao Major cometem
suicidio (Frasquilho & Guerreiro2009).

Motivadas a estudar a familia da mulher com depressao Major fizemos pesquisas

em diferentes bases de dados cientificos, revistas cientificas e manuais, constatamos nao
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haver sustentacdo teérica muito desenvolvida sobre esta tematica. Simultaneamente
encontramos dificuldade no acesso a fontes de informacéo, relacionadas com o tema, o
gue contrasta com o enfoque tdo grandioso relativamente a esta tematica emerge na
sociedade actual. A bibliografia encontrada leva-nos para areas em que se estuda a
intervencdo dos cuidadores, nao contemplando a familia no seu todo, ou alguns em que
se contempla a “doenga mental” na sua generalidade sem especificacdo de uma
patologia com as suas particularidades. Da pesquisa feita, salientamos algumas
pesquisas, que contribuiram para o entendimento do problema em estudo e que
passamos a expor.

Waidman e Gusmdao (2001) desenvolveram um estudo intitulado “Familia e
cronicidade da doenga mental: duvidas, curiosidades e relacionamento familiar’, cujo
objectivo foi identificar o conhecimento da familia sobre doenca mental e identificar as
duvidas que os familiares dos doentes mentais apresentam na convivéncia diaria com o
doente. Os autores desenvolveram um estudo exploratorio descritivo e utilizaram a
entrevista, como método de colheita de dados. Nesta pesquisa participaram dez
familiares (mées, irmas, filhas e cbnjuges). O diagndstico de doenca mental, havia sido
feito ha pelo menos 2 anos. Os investigadores constataram que as familias ndo tém
conhecimento sobre a doenca mental, apresentam dulvidas a respeito do uso da
medicacao, da populacédo estudada metade dos doentes mentais ndo fazem uso correcto
desta. Concluiram ainda, a maioria dos doentes mentais passam a maior parte do tempo
desocupados e que a familia ndo sabe lidar com o doente quando ele estd em situagéo
de crise.

Silva, Stefanelli e Hoga, (2004) produziram um estudo cujo titulo foi “Procurando
solucBes para o sofrimento: vivéncia de familiares em processo de enfrentamento da
depressao” definiram como objectivo descrever como os portadores de depresséo e seus
familiares vivenciam o processo de procura de ajuda para o sofrimento provocado pela
doenca. Optaram por um estudo qualitativo com abordagem etnogréfica e processo de
observacado participante a 13 familias com um membro com depressao. Os resultados
demonstraram, que as familias, ao enfrentar a depresséao, na fase inicial, expressam que
experienciam determinadas particularidades, entre elas a dificuldade para reconhecer
gque se trata de uma doenca mental, a dificuldade de procura de tratamento em
instituicbes de salde e recursos alternativos da comunidade. Esta, € uma trajectoria
caracterizada pela cultura na concluséo dos autores.

Guedes (2008), realizou um trabalho intitulado “Avaliacdo do impacto da
perturbacdo mental na familia, e implementacdo de um programa psicoeducacional”, que
teve como objectivos: avaliar o impacto da perturbacdo mental na familia, através do

questionario de problemas familiares, implementar um programa psicoeducacional e
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avaliar o programa psicoeducacional, com recurso ao questionario de problemas
familiares. O estudo teve a participagdo de 44 familias (22 num grupo experimental e 22
num grupo de controlo) de doentes com esquizofrenia. Na primeira fase foi feita a
avaliacdo do impacto da perturbagdo psiquiatrica na familia através do questionario de
problemas familiares — FPQ, e posteriormente a avaliacdo da eficacia de intervencdes
familiares de tipo psicoeducacional. As variaveis em estudo, para os dois grupos nesta
fase foram: sobrecarga objectiva, sobrecarga subjectiva, apoio recebido e atitudes
positivas. Ndo houve divergéncias nos dois grupos. Apés a intervencao psicoeducacional
a autora constatou que o grupo experimental e de controlo, obtiveram melhores
resultados que os originalmente obtidos, salientando, no entanto, que 0 grupo
experimental apresentou piores valores que o grupo de controlo. O resultado é explicado,
pelo facto de haver uma consciencializagdo mais precoce da realidade do problema que
os afecta — estar face a uma doenca crénica grave e incapacitante, o que implica tempo
para realizar um processo de luto e se reorganizar perante uma nova realidade traduzida
na tomada de conhecimento da doenca do seu familiar.

Estes trés trabalhos, foram evidenciados por considerarmos que, vao permitir
compreender o estado da arte relativamente a familia/doenca mental/depressdo, como é
que as familias vivem estas crises, que duvidas e dificuldades manifestam, se sao
capazes de reconhecer os sinais e sintomas da doenca, se reconhecem na comunidade
apoio para o seu sofrimento e se vdo ao encontro desse apoio, e se vivem estes
momentos de forma isolada. Posteriormente, faremos o confronto dos dados obtidos,

com estes resultados.

2.2 - DESENHO DO ESTUDO

Na sequéncia da realidade enunciada, da pesquisa efectuada queremos de forma
exaustiva compreender como é que as familias desenvolvem a adaptacado, no sentido de
voltar a encontrar luz neste percurso por vezes tdo envolto em escuriddo, pelo
sofrimento, pelo desconhecimento, pela desesperanca, pela incompreenséo, pela falta de
apoio, pela representacdo social da doencga, pelo estigma envolvente assim, emerge a
questao central da nossa pesquisa: Como se adapta a familia a situacdo de depressao
Major? A questao de investigacao é “(...) um enunciado, interrogativo escrito no presente
qgue inclui habitualmente uma ou duas variaveis e a populagdo a estudar’ (Fortin,
1999,p.101). A questao demarca e clarifica o fenébmeno a estudar e explana sobre o que
o investigador pretende saber acerca do tema.

Partindo da questéo de investigacdo e numa tentativa de trilhar caminho fomo-nos

guestionando, e das nossas davidas sobressairam as seguintes questdes orientadoras:
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Que dificuldades, tem a familia da pessoa com Depressdo Major para se adaptar a
situacdo? Que necessidades tem a familia da pessoa com Depressdao Major para se
adaptar a situacao? Que estratégias mobiliza a familia para se adaptar a nivel interno a
situacdo de Depressdo Major do seu familiar? Como se sente a familia face ao suporte
dado pela sociedade? O que espera a familia do enfermeiro no processo de adaptacéao?

Estas questbes foram as que mais impulsionaram ao desenvolvimento desta
investigacdo, pelo nosso interesse em perceber como se desenvolve este movimento de
adaptacao nas familias.

Reflectindo, ao longo do percurso sobre os movimentos de adaptacédo da familia a
depressdo Major, significados atribuidos e recursos mobilizados e com base no
paradigma construtivista, optamos por desenvolver um estudo exploratério com
metodologia qualitativa incluido numa abordagem fenomenolégica, com base na teoria de
Van Manen. As opc¢des metodologicas por nds escolhidas derivaram dos modelos
construidos por autores qualitativos (Cuesta 1997; Streubert & Carpenter, 2002; Morse,
2007).

Foi nosso proposito, eleger uma metodologia que permitisse concorrer para uma
visdo compreensiva da complexidade da realidade estudada, pela riqueza e diversidade
da informac&o da experiéncia vivida do ponto de vista de quem a vive. Tornou-se assim
decisiva a escolha deste tipo de abordagem uma vez que “a finalidade da investigacao
extensiva é fornecer uma visdo da realidade mais importante para os participantes do
estudo do que para os investigadores” (Streubert e Carpenter, 2002, p. 18). Mas, também
por ser nossa opinido, que sobre este fendbmeno ha ainda um conhecimento restrito,
carecendo de um maior investimento, pesquisa e exploragdo. Na opinido de Morse e
Field, (1996) o paradigma qualitativo deve ser considerado quando, estamos perante um
fendmeno relativamente ao qual o conhecimento é ainda muito restrito, contraditério ou,
em situacdes em gque o problema de investigacdo visa compreender ou descrever um
evento sobre o qual, é considerada a necessidade de mais investigacao.

Para Silva (2002) o método qualitativo visa a compreensédo absoluta e ampla do
fendmeno a estudar. Observa, descreve, interpreta e aprecia o meio e o fenémeno tal
como se apresentam, ndo pretendendo controla-los. Mas, é também proveitoso quando
se pretende obter dados esmiucados sobre certos fendmenos como sentimentos,
emoc0des, processos de pensamento, funcionamento de estruturas de dificil compreensao
e especificacdo por métodos mais tradicionais (Strauss e Corbin 2008).

No seguimento dos pressupostos anteriores, podemos afirmar que a metodologia,
gualitativa é aquela, que proporciona proximidade entre o investigador e o objecto de
estudo, valorizando a estreita relagcdo entre estes, faciltando a compreensédo dos

fendbmenos e enriquecendo assim todo o processo de recolha de dados. Esta
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proximidade impde ao investigador uma permanente reflexdo sobre o sentido da
pesquisa visando encaminhar 0s encontros entre participantes e entrevistador na
direccdo do que pretende estudar. (Burns & Grove, 2001)

Os actores ndo séo reduzidos a variaveis, mas sao considerados como um todo
com a sua complexidade. O investigador na metodologia qualitativa é o artista,
interligando potencialidades de diferente natureza (técnico humanista).

A pesquisa bibliografica, a colheita e analise de dados foram desenvolvidas de
forma sincronica, perspectivando uma melhor compreenséo do fenébmeno em estudo e a

resposta ao objectivo geral.
2.3 - OBJECTIVOS E FINALIDADE

Os objectivos de um estudo desta natureza alvitram a razdo da investigacédo e sédo
encarados como enunciados interpretativos que distinguem a direccdo na mesma, ou
seja, elucidam sobre o percurso que o investigador tenciona fazer ao longo da pesquisa
(Fortin,1999).

Sendo assim, o objectivo principal do investigador é o de interpretar e construir 0s
significados subjectivos que as pessoas atribuem a sua experiéncia tal como considera
Cuesta (1997). O objectivo geral para este estudo, por nds delineado foi: Compreender
os significados da experiéncia de adaptacdo da familia & situagdo de depressdo Major.

Numa tentativa de especificar o que pretendemos estudar e para orientar a
investigacao esbocamos os objectivos especificos seguintes:

- Descrever como vivenciam o processo de adaptacédo, as familias da mulher com
depressao Major.

- Identificar os recursos (internos e externos) que a familia mobiliza no processo
de adaptacéo.

- Identificar as dificuldades das familias quando um dos seus membros tem
depressao Major.

- Compreender até que ponto a familia vé os enfermeiros como recurso familiar
para fazer face a situacéo de depressao Major.

A adaptagdo é uma necessidade da familia para se acomodar aos ambientes
interno e externo. No ambiente interno incluem-se os membros da familia como corpos e
como individualidades e no externo é incluido o ambiente fisico, outros sistemas sociais
de interaccao e a cultura (Hanson, 2005). Face as situagfes de crise, desencadeadas por
aparecimento de doenca, sdo desenvolvidos esforgos e ajustes para manter ou readquirir

o equilibrio, desenvolvendo novos padrdes de funcionamento (Riper, 2005).
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A adaptacdo no sentido de capacitar a familia para lidar com a doenca é
influenciada pelos recursos de cada familia e da sua capacidade de adaptacdo na fase
de crise (MCcubbin & MCcubbin, 1993).

Contudo, os enfermeiros na sua pratica diaria, manifestam dificuldade no cuidar a
familia, tendo em conta que em algumas situacdes partem para o cuidado ao doente
desvalorizando as necessidades da familia (Wright & Leahey, 2009).

Para Meleis (2005) assistir o individuo, a familia ou a comunidade a lidar com as
transicbes que afectam a sua saude emerge como um desafio para os profissionais de
enfermagem, antes, durante e apds o0 acontecimento gerador de mudanca. Para nos este
desafio constitui um ponto fulcral na préatica dos cuidados, pelo que a finalidade deste
estudo é: Contribuir para adequar os cuidados de Enfermagem as familias da pessoa
com depressdao Major no sentido de readquirirem o seu equilibrio, partindo do
conhecimento adquirido. O enfermeiro tem a fungcédo de melhorar o nivel de competéncia,
independéncia e autonomia do sistema familiar. Desta forma consideramos ir de encontro
ao preconizado por Polit, Beck e Hungler (2004) ao considerarem que nos estudos
gualitativos, a finalidade devera traduzir a natureza da investigacdo, o fendbmeno ou
conceito chave, bem como o grupo, comunidade ou o ambiente que se encontra em

estudo.

2.4 — PARTICIPANTES DO ESTUDO

Num estudo de natureza qualitativa, que visa aprofundar o saber sobre o
fendmeno em estudo, compreender a complexidade de qualquer experiéncia vivida do
ponto de vista de quem a vive, a representatividade estatistica dos participantes ndo é
procurada, o que coloca o investigador numa posicdo de liberdade, para a escolha de
uma fracgdo restrita de participantes. Os participantes sdo escolhidos de acordo com a
rigueza das suas experiéncias e conhecimentos no que concerne o fenédmeno de
interesse. Na opinido de Fortin (2003) compete ao investigador adoptar de forma
intencional, a amostra de modo a descobrir todas as realidades que o fenbmeno encerra.
N&o deve esquecer, porém, o principio da heterogeneidade, assim, os objectivos da
investigacao devem ser sempre respeitados bem como o0s seus critérios.

Com base nestes pressupostos, seleccionamos como participantes do nosso
estudo, familias da Regido Autbnoma da Madeira que tenham um membro do sexo
feminino a quem foi feito diagndstico de depressao Major nos ultimos 24 meses e que
tenha sido submetido a internamento na Casa de Saude Cémara Pestana (Unica
instituicao de internamento para mulheres na area da psiquiatria na RAM, assegurada

pelas Irmés Hospitaleiras do Sagrado Coracdo de Jesus) aquando desse diagndstico.
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Consideramos como unidade familiar dois ou mais individuos autodefinidos,
ligados entre si por lagcos de consanguinidade e relacionais que tém no seu ambito um
membro feminino com diagndstico de depressao Major.

Pretendendo, que os participantes sejam as fontes de informacdo mais ricas, de
acordo com o tipo de estudo, objectivos e finalidade do mesmo, delineamos os seguintes
critérios de incluséo:

- Familias com um membro do sexo feminino a quem tenha sido diagnosticada
depressdo Major nos ultimos 24 meses e que tenha sido submetida a internamento na
sequéncia e aquando desse diagnéstico na casa de Saude Camara Pestana, incluindo a
pessoa doente.

-Os participantes devem possuir capacidade de comunicacéo verbal.

-Os participantes devem possuir capacidade de compreensdo do objectivo do
estudo.

-Os participantes devem ter vontade livre e esclarecida de participar no estudo.

-Os participantes serdo todos os membros da familia com idade igual ou superior
a 12 anos. Consideramos este critério por considerarmos que as criancas com idade
inferior a 12 anos podem apresentar dificuldade em concretizar e expressar as suas
vivéncias, mas também porque na maioria das vezes ndo sdo estas que procuram 0S
recursos para se adaptarem, sendo, muitas vezes, impelidas por arrastamento dos
restantes membros da familia. Outro factor que pesou nesta decisdo, foi 0 de nao
guerermos e nao podermos inadvertidamente levantar necessidades ou quaisquer
problemas emocionais e psicolégicos nessas criangas que pudessem ser passiveis, de
permanecer sem resposta uma resposta técnica adequada, assim 0 nosso percurso foi
alicercado e norteado por principios éticos. “As criancas parecem preocupar-se menos
com a forma ou estrutura da sua familia, e concentrar-se mais na qualidade das relacées
com os membros da familia, e sdo mais inclusivas no seu conceito de familia.” (Gardner,
2011, p.21). Nesta Optica, consideramos importante envolver as criangcas com idade igual
ou superior a 12 anos, uma vez que a manifestacdo da patologia pode contribuir para
tensdes e dificuldades entre doente/familia e altera¢des na teia relacional.

Por conseguinte havendo critérios de inclusdo, implica que esteja presente
alguma exclusdo, assim definimos como critério de exclusdo a presenca de
comorbilidade na mulher a quem foi diagnosticada a depressdo Major, pela possibilidade
dessas patologias potenciarem as manifestacfes da depressdo, descaracterizando a
sintomatologia e consequentemente a expressao da doencga e como tal, desvirtuando a
vivéncia da situacdo pela familia, alterando a sua adaptacéo a doenca.

De acordo com o exposto, a amostragem foi intencional uma vez que obedeceu

aos critérios por nos estabelecidos. Na opinido de Polit e Hungler (1995) a amostragem
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intencional ou por selec¢cdo racional parte da crenca de que os conhecimentos do
pesquisador sobre a populagéo e seus elementos possibilitam a selec¢cédo dos casos. O
pesquisador pode decidir, seleccionar intencionalmente a mais ampla variedade de
respondentes, 0s sujeitos com caracteristicas da populacédo ou sabedores das questbes
gue pretende estudar.

A seleccdo desta amostra, tendo por base os critérios de inclusado, foi possivel
apos ter sido formulado um pedido de colaboracdo a Direc¢cdo da Casa de Saude
Céamara Pestana, instituicdo onde ocorreu o internamento, na pessoa do seu Director. Foi
realizada com a cooperacdo dos colaboradores da Casa de Saude Céamara Pestana,
facultando a consulta de processos e contacto com as familias.

A amostra foi constituida por dezoito participantes, correspondentes a seis
familias. Um dos elementos recusou a participagdo na entrevista, a qual foi respeitada.

Assim, partimos para o trabalho de campo em Margo de 2010.

2.5—- COLHEITA DE DADOS

A colheita de dados num estudo de natureza qualitativa, privilegia o estudo das
pessoas em ambientes naturais tentando entender ou interpretar os significados que
aquelas Ihes conferem (Driessnack, Sousa e Mendes, 2007). Desta forma pretendem
estudar os fendmenos através duma recolha de dados que despontam espontaneamente,
sem o0s incémodos de uma investigagdo muito organizada, num ambiente muito
construido, quase laboratorial. “O laboratério do investigador qualitativo € a vida do dia a
dia e ndo pode ser metido num tubo de ensaio, ligado, parado, manipulado ou enviado
pelo esgoto” (Morse, 2007, p.12).

Com estes pressupostos, e acreditando que o ser humano é influenciado pelo
contexto que o envolve, decidimos que o ambiente mais natural para a colheita de dados
seria 0 contexto da habitacdo das familias. Assim, esta colheita englobou todos os
elementos da familia, com idades igual ou superior a 12 anos, incluindo a mulher com
depressdo Major. Todos os elementos do agregado familiar estiveram presentes e
falaram sem qualquer constrangimento, sobre o que fazem para se adaptar a depressao
Major, deixando transparecer na sua generalidade que necessitam e gostam de falar
sobre o assunto.

De modo a proceder a colheita de dados escolhemos a entrevista semiestruturada
por ser um instrumento que permite ao investigador maleabilidade na conducdo do
trabalho e liberdade de locugéo ao entrevistado. Na opinido de Van Manen (1990), num
estudo fenomenolégico é a entrevista que melhor possibilita a colheita de material

narrativo, favorecendo a exploracdo e o sentido do que de mais rico possui 0 fenébmeno.
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A entrevista “(...)¢é um modo particular de comunicagao verbal entre duas pessoas, um
entrevistador que recolhe dados e um respondente que fornece a informacao”
(Fortin,2011, p.375). A entrevista semiestruturada permite conhecer a significacdo de um
fenébmeno vivido pelos participantes. Neste modelo de entrevista “(...)o investigador
determina uma lista de temas a abordar, formula questdes respeitantes a estes temas e
apresenta-os ao respondente numa ordem que ele julga apropriado” (Fortin, 2011, p.377)

Optamos ainda pela entrevista de grupo por ser aquela que acreditamos
possibilitar a recolha de dados dos diferentes membros da familia, podendo cada um
transmitir o seu ponto de vista sobre o fendbmeno em estudo. Para tal, ao entrevistador
cabe “(...)incentivar os participantes mais calados a envolverem-se e a exprimirem 0s
seus pontos de vista, esforcando-se por obter respostas de todos, afim de cobrir o tema o
mais completamente que for possivel” (Flick, 2005, p.116). Para o mesmo autor este tipo
de entrevista tem como vantagens capitais: a rigueza da informagdo, baixo custo, o
incitamento dos participantes e o apoio disponibilizado a reminiscéncia dos eventos mas,
também reforca o facto de esta poder chegar mais longe que a entrevista individual. N&o
deixa, no entanto, de frisar que deve ser tida em conta a utlizacdo de dois
entrevistadores para possibilitar o registo das notas de campo, enquanto que, um se
ocupa destas, 0 outro gere 0 grupo e a entrevista.

Optamos ainda por utilizar as notas de campo para complementar a nossa
colheita de dados.

Pretendendo uma mais completa caracterizagdo das familias utilizamos algumas

escalas nomeadamente: a escala de Graffar e o Apgar familiar de Smilkstein

2.5.1 — Procedimentos para a colheita de dados

Utilizamos uma entrevista tematica ou semiestruturada de acordo com um guido
previamente elaborado sobre o tema em estudo (Anexo 1). O guido abarca linhas
orientadoras para a entrevista, questdes curtas e formuladas de forma simples. Foram
maioritariamente questdes abertas no que se refere a adaptacao da familia a depresséo
Major, enquanto, que as perguntas de caracterizacdo dos participantes foram fechadas.
Embora, as perguntas da entrevista possam ndo ter a mesma sequéncia na totalidade
dos participantes, o guido da entrevista garante que o investigador recolha a todos os
participantes géneros analogos de dados.

As entrevistas foram efectuadas entre 12 a 24 meses ap6s o diagnéstico de
Depressao Major de modo a proporcionar tempo para que a familia desenvolva o seu
processo de consciencializa¢do e adaptacédo face a situacao de crise desencadeada. Nao

sendo entrevistada no momento do impacto, pretendeu-se que fosse ja capaz de
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verbalizar 0 que se passou e tivesse tido tempo para reflectir e desenvolver mecanismos
adaptativos no sentido de reequilibrar-se.

No decorrer das entrevistas foi sempre nossa preocupacao respeitar as técnicas
de comunicacdo, nomeadamente a escuta activa, proporcionando liberdade de expresséo
aos participantes e respeitando os siléncios, as pausas, a expressdo das emocdes.
Sempre gue se considerou oportuno, foram introduzidas questdes com vista a clarificacéo
de ideias.

Pretendiamos inicialmente solicitar ao elemento ao qual foi diagnosticada
depressdo Major para estar apenas num primeiro tempo da entrevista, mas no contexto
da entrevista percebemos que a mulher doente, em todas as familias manifestava
vontade em permanecer. Assim, apds reflectirmos percebemos que tal atitude poderia ser
percepcionada pela utente com desconfianga, o que poderia também ser um factor
desestabilizador. Pois, se tivermos em conta alguns dos possiveis sintomas que podem
estar presentes de acordo com a DSM IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders) estes incluem: sentimento de desvalorizacdo ou culpa excessiva ou
inapropriada que pode ser delirante quase todos os dias, ndo meramente auto censura
ou sentimentos de culpa por estar doente, diminuicdo da capacidade de pensamento ou
da concentracao, ou indecisédo, quase todos os dias, pelo relato ou observacdo de outros.
Consideramos pertinente ter em conta o que € preconizado por esta classificacdo por ser
uma classificacdo especifica, frequentemente revista, que actualiza e classifica as
doencas mentais e apresenta directrizes e critérios de diagnostico os diferentes tipos de
transtornos mentais. Um aspecto a ponderar, é o facto do contexto e cultura onde esta
classificacdo € aplicada. E no entanto do nosso conhecimento que em Portugal e na
Madeira os servicos que intervém especificamente nesta area utilizam a nomenclatura
ICD 10 (Classificacao Internacional das Doencas). No servico onde estiveram internadas,
as mulheres pertencentes as familias participantes do nosso estudo, alguns dos
psiquiatras utilizam o sindrome depressivo como diagnostico, mas outros ndo, pelo que
sentimos necessidade encontrar na ICD 10 a nomenclatura correspondente ao quadro de
depressdo Major caracterizado pela DSM IV. Assim, neste trabalho, com base nos
critérios preconizados pelas nomenclaturas referidas, consideramos os diagndsticos
médicos F32.2 que se refere ao Transtorno depressivo grave sem sintomas psicéticos e o
F32.3 que corresponde ao Transtorno depressivo grave com sintomas psicoticos.

A entrevista foi agendada de acordo com a disponibilidade de cada familia, sendo
gue cinco foram realizadas ao final do dia, e uma durante o fim de semana, mais
especificamente num domingo. As entrevistas foram gravadas em fita magnética,

posteriormente transcritas e submetidas a analise de conteldo.
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O modo como as experiéncias humanas podem ser interpretadas é mdltipla e
variada. Assim, torna-se indispenséavel recorrer a uma metodologia de investigacao que
possibilite uma pluralidade de interpretacbes acerca de uma mesma realidade. Streubert
e Carpenter (2002) consideram que a metodologia qualitativa permite compreender e
interpretar a experiéncia subjectiva num determinado contexto. Tendo isto, através desta
investigacao, ndo se pretende atingir generalizacdes mas sim compreender a unicidade e
particularidade de cada familia ao desenvolver mecanismos de resposta com vista a
adaptacdo a depressao Major. O despertar da enfermagem para a ligacao entre dinamica
familiar e o bindbmio salude/doenca é recente.

A adaptacdo da familia a doenca, as exigéncias da doenca, ao modo como
fomentam a recuperacdo dos seus membros doentes, mantendo a sua veeméncia para
cuidar dos outros e cumprir outras funcdes, é uma das partes do ciclo em que os
enfermeiros se envolvem (Hanson,2005). Nesta Optica parece-nos fulcral que os
enfermeiros centrem as suas atencfes e pesquisem estes fendmenos, no sentido de
desenvolverem competéncias para uma pratica de cuidados adequada as familias.

Os enfermeiros envolvidos na area de investigacdo da enfermagem de familia
tém-se simbolicamente debatido por determinacdes que permitam as familias definirem-
se a si proprias (Hanson e Boyd, 1996; Wright e Leahey, 2000).

Nesta investigagdo, as notas de campo foram levadas a cabo através de
observacdo nao participante por parte de um segundo investigador. Ao segundo
investigador, competiu em campo, no contexto em estudo proceder a anota¢des sobre a
observacdo efectuada, as quais eram complementadas posteriormente com recurso a
memoéria dos dois investigadores, o ndo participante e o responsavel pelo estudo.
Consideramos esta alternativa, pretendendo contornar alguns constrangimentos
apontados a um investigador participante e que assume também o papel de observador
participante, tal como nos refere (Flick, 2005,p.171) “O observador participante
interrompe repetidamente a sua participagdo para anotar observagces importantes, 0s
seus problemas e as solugcdes escolhidas (...)."O investigador responséavel pela
investigacdo, fica condicionado ao realizar a entrevista e conjuntamente realizar as
observacdes no contexto, por certo alguns dados importantes acabariam por perder-se.

Assim é fundamental que “O Observador procura ndo perturbar as pessoas no
terreno, esforcando-se por se tornar o menos visivel que puder. A interpretacdo dos
observados é feita a partir do seu ponto de vista (...)O observador constréi para si proprio
significados, que sup®e dirigirem os actores da maneira como os percebe” (Flick 2005, p.
140)

Ao discorrer, sobre o momento da colheita de dados os participantes néo

apresentaram qualquer constrangimento em falar no grupo, estavam no seu meio e
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manifestaram estarem satisfeitos por poderem partilhar determinados aspectos,
raramente abordados. Todavia, ao longo da entrevista houve alguns momentos criticos
na gestdo da mesma, uma vez que todos os participantes falavam de forma sincrénica,
transmitindo algum entusiasmo, na abordagem dos temas ao longo das entrevistas. No
geral, cada entrevista de grupo teve uma duracdo média de 90 a 120 minutos.

Em todas as familias, os membros permaneceram no local por eles escolhido para
a entrevista, que em todas foi a sala de estar, desde o inicio até o final da entrevista. A
mulher doente permaneceu durante todo o tempo na entrevista participando activamente
tal como os restantes familiares.

N&ao tendo definido, a priori, 0 nimero de entrevistas, encerramos a realizacao das
mesmas no momento em que percebemos que os relatos se tornavam repetitivos na
explicacdo do fenémeno.

Tal como ja haviamos referido, a nossa opc¢ao pela utilizacao da escala de Graffar
e 0 Apgar familiar de Smilkstein pretendeu tornar mais completa a caracterizagdo das
familias, sendo assim, passamos a explanar sobre os procedimentos da sua aplicacéo.

A escala de Graffar objectiva a identificacdo da classe social utilizando uma
abordagem multidimensional. Foi utilizada a escala de Graffar adaptada Amaro (2001)
Esta escala identifica as caracteristicas socioecondmicas das familias segundo cinco
itens: a profissdo, o nivel de instrucado, a fonte de rendimento, o conforto do alojamento e
0 aspecto da zona habitacional. Cada um destes itens tem pontua¢des de um a cinco. O
somatorio destas pontuagdes possibilita incluir a familia nas seguintes posi¢gfes sociais:
classe alta (l) que inclui valores de 5 a 9; classe média alta (II) com valores de 10 a 13;
classe média (Ill) com valores entre 14 a 17; classe média baixa (IV) de 18 a 21 e classe
baixa (V) de 22 a 25.

Para melhor conhecer o funcionamento da familia utilizadmos o APGAR familiar de
Smilkstein, ferramenta fortemente divulgada na pratica dos cuidados e empregue para
avaliar a satisfacdo dos membros relativamente as cinco componentes da funcdo da
familia. A palavra APGAR deriva da inclusdo dos cinco itens da escala: a Adaptacao
(Adaptability); Participacdo (Partnership); Crescimento (Growth); Afecto (Affection);
Decisdo (Resolve). A utilizagcdo deste instrumento € individual, a resposta para cada
questdo varia entre: quase sempre; algumas vezes e quase nunca, nas cinco questoes.
Cada resposta tem uma pontuacao de zero a dois (quase sempre — 2; algumas vezes — 1
e quase nunca — 0. O somatério da pontuacdo dara a avaliacao final da familia: 7 a 10
corresponde — Familia altamente funcional;, 4 a 6 indica — Familia com moderada
disfuncéo; 0 a 3 equivale — Familia com disfuncdo acentuada (Figueiredo, 2010). Para
uma melhor apresentacdo dos dados do APGAR familiar, agrupamos as respostas dadas

de cada participante e realizamos uma média por familia.
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2.6 — PROCEDIMENTOS PARA A ANALISE DE CONTEUDO

A andlise de dados num estudo de natureza qualitativa, representa um processo
reflexivo, interrogativo inteligente, numa incessante busca de respostas, observacgéo
activa e memoria precisa em que o0 autor faz a colheita de dados e andlise
simultaneamente (Streubert e Carpenter, 2002; Bardin, 2004; Morse, 2007).

A analise de dados é “(...)Jum processo de juntar e unir dados, de tornar ébvio o
invisivel, da distincdo do significante, do insignificante, da ligacdo de dados
aparentemente ndo relacionados, de encaixe de categorias umas nas outras e de
atribuicdo de consequéncias aos antecedentes.” (Morse, 2007, p. 35) Pretende-se um
processo ndo quantificavel de interpretacdo que descortine conceitos e relagdes nos
dados colhidos, organizando-os num esquema que facilite a sua explanacdo (Strauss e
Corbin, 2008).

Uma vez que todos os fendbmenos sao passiveis de serem estudados e mesmo
que, por vezes, possam ser considerados maédicos, o que deles resulta pode fazer toda a
diferenca. Na opinido de Strauss e Corbin (2008) ndo podemos ser ingénuos pensando
gue temos um conhecimento total, devemos considerar sim que mesmo uma pequena
parcela de compreensao sobre um fendbmeno pode fazer toda a diferenca.

As entrevistas foram gravadas numa fita magnética com recurso a gravador e
seguidamente, apo6s a audicdo das entrevistas procedemos a transcricdo das mesmas
para suporte escrito, respeitando integralmente a linguagem utilizada pelos participantes.

Os dados que emergiram das narrativas, foram analisados tendo por alicerce a
natureza e objectivos do estudo e submetidos a andlise de conteddo como técnica de
explicacdo de dados, “¢ uma das técnicas mais comuns na investigagcdo empirica
realizada pelas diferentes ciéncias humanas e sociais”(Vala, 1986, p.101).

Ao longo do processo de analise contamos com a cooperacao e opinido de peritos
gue nos ajudaram a identificar, a aferir e a validar as categorias e as subcategorias e a
sustentar o rigor metodolégico do estudo.

Optamos por codificar as familias com nomes de constelagdes. Esta ideia surgiu
da interpretacdo do investigador em relacdo com o titulo do trabalho, Mulheres, Familias
e Adaptacao — Procurando Luz no tunel da depressdo Major. Nesta 6ptica, a cada familia
cabe procurar essa luz no seu interior, e cada luz é Unica. Cada luz traduz uma familia,
como esta pensa, como age, que caminhos delineia, quanto se empenha, a iluminar o
seu caminho no percurso, por vezes, obscuro da depressdo Major. Desta forma a
codificacao fez-se da seguinte forma: A familial passa a denominar-se Vega; a familia 2
Sirius; A familia 3 Taurus; a familia 4 Cassiopeia, a familia 5 Delphinus e a familia 6

Pegasus.
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A cada um dos patrticipantes foi atribuido um cédigo. Os procedimentos referidos

encontram-se traduzidos no quadro que se segue.

Quadro 1 — Codificacdo dos participantes

Familia Nome Cddigo Participantes Caodigo
Familia 1 Vega F1 Mae M
Familia 2 Sirius F2 Pai P
Familia 3 Taurus F3 Filho Fo
Familia 4 Cassiopeia F4 Filha Fa
Familia 5 Delphinus F5 Neta Na
Familia 6 Pegasus F6 Neto No

Genro G

Irma la

Avo A0

As narrativas foram transcritas na integra e para tal, utilizadmos aspas no inicio e
fim de cada transcricdo, o parénteses recto quando colocamos uma palavra que auxilia a
compreensdo do discurso do participante e o uso de parénteses curvo quando se
eliminou excertos do discurso. No final de cada excerto foi colocado o cédigo da familia e
de cada participante.

A codificacdo de dados foi realizada com recurso a letras e numeros e colocado
dentro do paréntese curvo, sequencialmente o codigo da familia e o do participante.

Uma vez que, tal como ja referido anteriormente, optamos por desenvolver uma
abordagem fenomenoldgica, considerando que a fenomenologia pretende o estudo de
experiéncias vividas e apreendidas por cada pessoa de acordo com a sua realidade
intrinseca e singular, parece-nos ser este o caminho a seguir.

Etimologicamente, o termo fenomenologia provém de duas palavras gregas:
phainomenon (discurso esclarecedor relativamente aquilo que se mostra a consciéncia
do individuo) e logos (ciéncia ou estudo). Podemos entdo, denomina-la a ciéncia ou o
estudo dos fendbmenos, considerando estes, genericamente, tudo aquilo que aparece,
gue se revela, que se manifesta. Para, autores ligados movimento fenomenoldgico, a
fenomenologia é considerada “0 nome para um movimento filoséfico cujo principal
objectivo é a investigacao directa e a descricdo do fenomeno tal como é experimentado
conscientemente, sem teorias de explicacdo causal e tdo livre quanto possivel de
preconceitos e de pressupostos ndo examinados”. (Spiegelberg, 1975 p.3)

A filosofia humanista de Watson orienta o enfermeiro para uma visdo abrangente

do mundo assim como para o incremento de um pensamento critico, ressalvando os
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estudos fenomenoldgicos como passiveis de descricdo e compreensao das experiéncias
humanas, tal como estas aparecem na consciéncia (Watson,1985).

A fenomenologia, sendo um método indutivo, toma o fenébmeno de estudo de
forma integral, completa e interactuando investigador, participantes e realidades
difundidas (Cuesta,1997). Diferentes investigadores na é&rea da Enfermagem
consideraram a fenomenologia um método de pesquisa que entende a experiéncia
humana, valorizando o individuo e a relacéo interpessoal. (Van der Zalm, 2001)

A pesquisa fenomenoldgica traduz assim, de forma linguistica, percep¢fes da
experiéncia humana com todos os tipos de fendmeno, talvez por isso continua a ser uma
ciéncia em desenvolvimento na enfermagem, enquanto método de investigacdo. Tem
sido, e continua a ser, um campo integral de pesquisa que é transversal a disciplinas tais
como a filosofia, a sociologia e a psicologia.

Nesta abordagem pretendemos seguir o que é preconizado por Van Manen. O
autor frisa a necessidade de respeitar determinados momentos nesta pesquisa,
nomeadamente: Incidir a atencdo no fendémeno que interessa e que nos compromete com
0 mundo; Investigar a experiéncia tal como é vivida e ndo como € descrita,
conceptualizada; Reflectir sobre o que caracteriza verdadeiramente o fenémeno;
Descrever o fenébmeno através da arte da escrita e da reescrita, mantendo uma forte e
orientada relacdo pedagodgica relativamente ao fenomeno, fazendo o balango do contexto
da pesquisa considerando o todo e as partes (Van Manen,1990). Sdo preconizados trés
periodos de aproximagdo, para isolar num texto os aspectos tematicos ocultos, séo eles:
a aproximacgdo holistica, a aproximacgéo selectiva e a detalhada ou linha a linha. (Van
Manen,1990) A aproximacdo holistica pretende observar o texto como um todo,
procurando a frase que podera exprimir a sua significacdo fundamental. Na aproximacao
selectiva, lendo o texto varias vezes pesquisa-se frases que sao reveladoras do
fendmeno ou da experiéncia. Na aproximacgéo detalhada ou linha a linha o texto é olhado
frase a frase na procura do que cada uma revela.

Apé6s aprofundarmos estes aspectos, partimos para a primeira etapa, com leitura
atenta, seguida da repeticdo de varias leituras, apreendendo a visdo global das
descricbes. Enaltecemos, preferencialmente, a mudanca de tema na sequéncia do
discurso e do paragrafo. Na segunda fase, reunimos a concentracdo das descricdes
tentando encontrar os significados dos temas surgidos e, para identificar os aspectos
tematicos, fomos acompanhando de revisdo cuidadosa de cada paragrafo e frase.
Recorremos a transcricdes, revimos as descricdbes e confirmamos interpretacfes e
significados. De seguida, passamos a fase de andlise detalhada linha a linha numa
tentativa de identificar conceitos ou ideias, logo os subtemas, integrados em cada tema

identificado. Este processo foi idéntico em cada uma das transcricdes, descobrindo
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aspectos teméticos, temas e subtemas. Posteriormente no conjunto das transcricées
agrupamos o0s subtemas nos temas e estes nos aspectos tematicos. No final passamos a
narrativa, ao texto da experiéncia do fenémeno.

“O significado das ciéncias humanas s6 pode ser comunicado textualmente em
forma de narrativa organizada ou prosa. E isso é a razdo pela qual o investigador de
ciéncias humanas fica comprometido na actividade reflexiva de trabalho textual. Fazer
pesquisa de ciéncias humanas € estar envolvido na elaboragdo de um texto” (Van
Manen, 1990, p.78).

Os dados resultantes da entrevista e notas de campo foram sujeitos a analise
separadamente. As narracdes dos participantes foram sujeitas a andlise cuidadosa do
seu conteudo, com recurso a abordagem fenomenolégica especificada anteriormente.
Por sua vez as notas de campo foram lidas e relidas diversas vezes, e submetidas a um
processo de organizagdo similar, o que contribuiu para complementar e tornar mais rico o
conhecimento do fenédmeno em estudo, pelo facto de importarem achados distintos das

entrevistas.

2.7- CONSIDERACOES ETICAS

Qualquer investigacdo exige, por parte do investigar, desenvolvimento de
conhecimento, utilizacdo de procedimentos de forma rigorosa, sendo exigido o néo
esquecimento dos ditames das regras éticas elaboradas para proteger os direitos dos
individuos.

A enfermagem, sendo uma ciéncia cuja investigacdo cientifica se faz a partir de
experiéncias humanas, servindo-se portanto dos individuos como sujeitos de
investigacdo, torna-se imperativo que os direitos daqueles sejam protegidos (Polit e
Hungler,1995; Streubert e Carpenter, 2002; Fortin, 2003;Bardin, 2004)

Questdes éticas, assim como novas e evolutivas exigéncias se colocam face a
investigacdo em enfermagem. No que diz respeito a investigacdo qualitativa, esta
reveste-se de um conjunto de consideragdes éticas que contemplam aspectos desde o
consentimento informado, o anonimato, a confidencialidade, a obten¢cdo dos dados,
assim como as relagbes entre participantes e investigador. Para Streubert e Carpenter,
(2002), principios tais como o da ndo maleficéncia, ainda que por vezes dificeis de
considerar na fase de planeamento, pela pouca clareza e ndo antecipagdo de algumas
implicacdes, devem sempre ser tidos em conta desde o inicio da investigagao.
Englobados nestas questfes, as autoras ponderam aspectos tais como: obtencdo do
consentimento informado, participagdo voluntaria, salvaguardando o principio da

autonomia. A garantia de que a confidencialidade e o0 anonimato serdo respeitados, de
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gue a dignidade e respeito pelo participante permanecera ao longo de todo o processo.
(respeitando e garantindo assim o principio da beneficéncia e justica).

A obediéncia e respeito pelos principios éticos foram uma constante ao longo
deste estudo, salvaguardando os direitos dos participantes.

Delineado o estudo, objectivos, procedimentos da colheita de dados, critérios de
inclusdo, estruturada a entrevista, procedemos ao pedido de autorizacdo a instituicao
seleccionada para a realizacdo da colheita de dados. (Anexo IlI) Este pedido fez-se
acompanhar dum exemplar do projecto de investigacdo, consentimento informado e com
o instrumento de recolha de dados. O pedido foi submetido a equipa de ética daquela
instituicdo tendo sido dado parecer favoravel para o contacto com as familias, o qual nos
foi transmitido através de carta de autorizacao da instituicdo. (Anexo lll)

O primeiro contacto com as familias fez-se telefonicamente, referindo a instituicao
como origem do contacto, clarificando a nossa relagdo com a mesma e explicando o
pretendido. Houve uma boa aceitacdo das familias, tendo sido agendada previamente a
data e hora da entrevista de acordo com a disponibilidade dos participantes.

Aquando da entrevista foi solicitado o consentimento informado a todos os
elementos da familia com explicagdo prévia do tipo de trabalho e objectivos do mesmo,
todas as familias aceitaram de livre e espontanea vontade participar no trabalho. As
familias entrevistadas foram informadas do ambito da realizacdo desta pesquisa, seus
objectivos bem como do seu direito em recusar a continuidade, em qualquer fase da
investigacdo. Antes de cada entrevista foi facultado um documento referente ao
consentimento informado a cada elemento da familia. Foi ainda informado aos
participantes que, apds o estudo, todos os dados seriam destruidos. Ficaram também,
com acesso ao contacto telefénico do investigador, caso em qualquer momento, o
guisessem contactar para recusar a sua continuidade no estudo.

As criancas com idades inferiores a 12 anos ndo foram contempladas neste
estudo com o intuito de salvaguardar o principio da beneficéncia.

O termo de consentimento informado foi assinado por todos os participantes
visando a efectivacdo da sua participacdo no estudo. (Anexo V)

Visando uma melhor estruturacdo e desenvolvimento da entrevista utilizdmos um
documento de apoio, o qual contemplou as diferentes fases da entrevista, os objectivos
de cada fase, as actividades e as questdes principais e complementares. (Anexo V)

Com o intuito de manter a confidencialidade dos dados dos participantes,
procedeu-se a codificacdo das familias emprestando as mesmas, nomes de

constelacdes.
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CAPITULO 3 - A EXPERIENCIA DA FAMILIA NA
ADAPTACAO A DEPRESSAO MAJOR DA SUA FAMILIAR

Nesta fase do estudo descrevemos a estrutura fundamental do fenédmeno em
estudo, procurando conhecé-lo na sua profundidade, retratando, através de uma narrativa
interpretativa dos discursos dos actores, aquilo que é a sua experiéncia de adaptacao a
depressdo Major. Visando um melhor entendimento do fendémeno fizemos alusdo a
experiéncia vivida, valendo-nos de alguns extractos dos discursos dos participantes, para
nés, esclarecedores da experiéncia de adaptacéo da familia & depresséo Major.

Ao trilhar o percurso revelou-se necessaria uma reflex@o continua sobre a riqueza,
complexidade e extensdo das descrigdes, questionando-as, reflectindo e discutindo com
peritos na area, 0 que nos permitiu revelar as areas tematicas, explorar as suas
caracteristicas e descrever o processo. O reconhecimento das relagfes entre os factos
levou-nos as categorias e subcategorias. Almejamos expor o fendmeno tal como é vivido,
sentido e verbalizado pelos participantes, de acordo com andlise e observagédo
efectuadas. A analise sera complementada com os achados de estudos de diferentes
autores e teorias ja existentes, fazendo um paralelismo entre os resultados deste estudo
e aqueles, no sentido de efectuar o percurso mais consistente.

Na tentativa de procurar compreender o significado da experiéncia de adaptagéo
da familia a depress@o Major vamos seguir o modelo orientador de Van Manen, uma vez
gue varias sdo as orientacfes para descrever a experiéncia humana. O texto da pesquisa
fenomenoldgica pode ser descrito de cinco formas, sdo elas: tematicamente,
analiticamente, exemplificativamente, exegeticamente e existencialmente. Alude ainda o
autor, que o investigador também pode optar por ser criativo e desenvolver a sua propria
forma de descrever a experiéncia humana por si estudada.

A organizacdo deste capitulo é feita primeiramente pela apresentacdo dos dados
de caracterizacdo dos participantes, seguindo-se as areas tematicas que emergiram da
analise dos discursos e que se consubstanciam em: Manifestacdes da doenca — olhares
cruzados dos membros da familia; A familia face a doenca de um membro; Rede de
apoio a familia; Estratégias de resposta a doenca. Sendo que, dentro de cada uma
destas areas emergiram categorias (temas) e subcategorias (subtemas) que fardo parte

do corpo do texto.
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3.1- CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Passamos de seguida a apresentar os dados de caracterizacdo relativos aos
participantes do estudo, com base nos dados recolhidos no momento da entrevista.

Do estudo fizeram parte mais mulheres (12) do que homens (6), onde o estado
civil dominante foi o casado (13). As idades dos participantes variaram entre 0os 12 e 0s
72 anos, sobressaem os elementos com idades superiores a 60 anos (8) e entre 0s 30 e
60 anos (7).As familias quanto a sua tipologia caracterizam-se na sua globalidade por
quatro familias nucleares e duas alargadas. Relativamente a etapa do ciclo vital, quatro
das familias estao a vivenciar o momento familia com filhos adultos e duas familias estédo
a viver a etapa familia com filhos adolescentes. Ao referirmo-nos a coabitagcdo dos
participantes relativamente ao elemento doente, foi possivel perceber que o
predominante sao os que coabitam (14). No que se refere a escolaridade, sobressai com
a mesma pontuacao (5) os participantes que tém o 12°ano de escolaridade e os que tém
0 8° ano. As profissdes surgem com grande heterogeneidade embora os reformados
sejam os que tém mais representatividade (5), logo seguido dos desempregados (3).

Relativamente a classe social e com base no indice de Graffar: duas familias sdo
de classe média baixa, duas de classe média e duas de classe média alta. Quanto a
média do Apgar familiar por familia constatimos que cinco familias sdo altamente
funcionais e uma moderadamente funcional,

Nem sempre a doenca é reconhecida como tal, pelo que a procura de ajuda
técnica por vezes tarda. No que diz respeito, ao envolvimento da familia no momento da
crise, foi possivel perceber que as familias se unem para tentar ajudar a familiar doente e
sobretudo tomar a decisdo mais acertada quanto ao que fazer em termos de procura de
ajuda. Mesmo que os familiares ndo coabitem envolvem-se, visitam mais frequentemente
tentando assim compreender melhor a situacdo e apoiar. Destes familiares destacam-se
as filhas e as maes. Em duas das familias o marido tem um papel importante neste apoio,
embora contando com o apoio da filha. Torna-se evidente que ha sempre um elemento
gue assume um papel de maior envolvimento e responsabilizacéo face a situacdo, sendo
naquele que todos se apoiam, para a tomada de decisdo, acompanhar nas consultas,
estar presente sempre que ha agravamento da situacéo, gerir medicacdo e envolver os
restantes membros da familia.

No que concerne a procura de cuidados no centro de saude, para tratamento da
depressdo, ou apoio técnico no decurso da depressdo, quatro familias jA& o tinham

procurado e faziam um seguimento regular, enquanto, duas familias, nunca tinham
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recorrido ao centro de saude. Os genogramas complementam a caracterizagdo das

familias (Anexo VI).

Quadro 2 — Caracterizagdo dos participantes

Dados de Referéncias Unidades
caracterizagdo
Sexo Masculino 6
Feminino 12
Total 18
Estado Civil Solteira 3
Casado 13
Viavo 1
Divorciado 1
18
Coabitagéo Coabita 14
N&o coabita 4
18
Escolaridade 4° Ano 7
8° Ano 5
12°Ano 5
Licenciatura 1
18
Ciclo Vital Familia com filhos adultos 4
Familia com filhos 2
adolescentes
6
Auxiliar de Educagéo 1
Enfermeira 1
Profissdo dos Operador de assisténcia e
i escala
participantes Levadeiro i
Empregada de balcéo
Pintor de automéveis 1
Domeéstica 2
Estudante 2
Reformado 5
Desempregado 3
18
Graffar Classe 2
Classe I 2
Classe IV 2
6
Apgar Familiar Familia moderadamente 1
disfuncional
Familia altamente 5
funcional
6

Chegada esta fase do trabalho, partimos para a andlise das narrativas e das
notas de campo, e a partir desta, tentaremos pela escrita transmitir a experiéncia dos

participantes.
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3.2 - MANIFESTACOES DA DOENCA — OLHARES CRUZADOS
DOS MEMBROS DA FAMILIA

A depressdo Major tem manifestacdes em varias areas, e a sua caracterizacéo é
diversa de pessoa para pessoa. Os sintomas depressivos causam sofrimento,
clinicamente significativo e prejuizo no funcionamento social, ocupacional e em outras
areas importantes da vida do individuo.

O modo como a depressédo Major se manifesta, nem sempre é reconhecida pelos
utentes e familia, tAo pouco compreendida. Ao longo dos tempos e, mesmo actualmente,
a depressdo Major e a depressdao no geral ndo é reconhecida e atempadamente
identificada e tratada, contribuindo para o progressivo agravamento da situacdo, para
uma procura de respostas em diferentes areas da medicina, mas também para o
desenvolvimento de comorbilidade. (Gusméo et al, 2005; Teng, Humes, e Demetrio,
2005) “A depressao € uma das patologias que mais sobrecarrega a nossa sociedade,
sendo previsivel um incremento desse peso no futuro. Apesar da disponibilidade de
tratamentos eficazes, nem sempre a depresséo é bem identificada e tratada” (Gusmao et
al, 2005,p.129). Alguns dados estatisticos, demonstram essa realidade, “estudos
mostram que 50 a 60% dos casos de depressdo ndo sado detectados. Muitas vezes, 0s
pacientes depressivos também ndo recebem tratamentos suficientemente adequados e
especificos. Com o tratamento correcto, a comorbilidade associada a depressao pode ser
prevenida em 70%”(Fleck, Lima e Louzada, 2002, p. 432).

As pessoas com diagnéstico de depressdo Major, encontram-se sujeitas a niveis
de sofrimento consideravel. Subjectivamente, referem uma dor mental mais dificil de
carregar que a dor fisica (Gusmao et al, 2005). O estigma que os afecta no dia a dia e em
diferentes contextos, potencia todo 0 seu sofrimento. Experimentam marcadas
incapacidades, nomeadamente, menor autonomia, niveis mais acentuados de
dependéncia de terceiros, menor produtividade e consequentemente maiores niveis de
absentismo. “Os doentes deprimidos ou apenas com sintomas depressivos experimentam
marcadas incapacidades, apresentam menor autonomia e niveis mais acentuados de
dependéncia de terceiros, sdo menos produtivos e apresentam maiores niveis de
absentismo e presentismo. Quando apresentam comorbilidade com outras patologias, as
incapacidades agravam-se” (Gusmao et al, 2005,p. 136). Todo esse soffimento se
estende ao sistema familiar, alterando a sua dindmica, estrutura e papéis. As variacdes
gue surgem num dos elementos da familia, produzem modificacdes em todos os outros
elementos, o que implica que a mudanca num dos membros da familia determina
mudanca nos outros membros e na interaccao do sistema (Figueiredo, 2010). Mas, cada

familia vive a situacdo de doenca de forma Unica, particular, de acordo com o seu
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passado, com as suas vivéncias, com a sua capacidade de adaptacdo e de resiliéncia,

com as competéncias pessoais e familiares, com a rede de apoio de que dispde, com 0s

recursos economicos entre outros. “(...) a adaptagdo da familia resulta dos esforgos

mobilizados, no sentido da co-construcdo de um novo nivel de funcionamento, face a

situacdo de crise familiar, suscitando, segundo Selye (1974) respostas adaptativas dos

individuos, a que acrescentariamos as forcas do sistema familiar.” (Figueiredo e Charepe,

2010, p. 24)

Quadro 3 — Manifestacdes da doenca - Olhares cruzados dos membros da familia

padrao de sono

Categorias | Sub-categorias Unidades de registo
“(...)Eu queria era ficar ali, eu via televis§o mas era a mesma coisa que
Apai néo estivesse la.” (FIM)“O que me custava mais era vé-la assim, andava
patia quase sempre deitada as vezes(...)” (F2P)*(...)Ela, antes, nao fazia nada,
n&o comia, néo fazia nada(...)” (F5la)
“Ela ficava muito agressiva(...)”( FAM)“Mas depois ela comecou a pegar

Agressividade em facas grandes e ia afiando as facas(...)”(F6 M)*(...)dizia que ia mata-
lo e ele comegou a ter medo dela e a se meter dentro de casa” (F5A0)

] “...)ela torna-se mais irritavel(...)” (F1P)“(...)se me dissessem alguma

Afectiva Irritabilidade coisa que eu ndo gostava comecava logo a pegar[zangar, irritabilidade
facill(...)” (F6M)*(...)quando ela fica nervosa zanga-se mais.” (F2P)

. “(...) agora ndo sei se gosto de alguma coisa, ndo sei o que sinto nem se

Anedonia ) .
sinto alguma coisa(...) (F5M).

. “...ficava chocada ficava triste...”( F2P)“Chorava mais vezes, eu chegava

Tristeza ”

a casa ela estava a chorar” (F6Fa)

Embotamento  |"Mas ela as vezes parecia que nédo dava conta que a gente estava 1a.”

afectivo (F5A0)

Deficit no | ‘Ela fazia as suas necessidades ndo dava conta(...) ndo tomava banho”

autocuidado (F5A0)“Era um custo e sempre a mesma roupa(...)” (F1P)

Comportamento .

. “(...)ela partia tudo(...)"(F4M

s destrutivos (..)elap G )

Aditacio “Ela ndo parava, era cama sofa, sofa cama, ndo parava e eu nao fazia

grag nada, estava ali(...)” (F3P)

Comunicacgao ‘Ela ndo falava(...)” (F5A0) “(...)ndo gostava muito de falar com as outras

Comporta . R
verbal deficitaria | pessoas.” (F2P)
mental
“Nunca me aconteceu ficar na cama. E s6 saia de casa obrigada. Quase

Lentificacao que nem queria andar e no servico era sO a obrigacdo(...)Era uma

psicomotora obrigacdo, um sofrimento atroz. Obrigava-me a ir’ (FIM)...)Ela n&o

segurava a colher para comer, era dado na boca.”(F5A06)

Isolamento “Pois eu tinha que obriga-la a sair, a andar um pouco.” (F1P) “O que
notdmos que estava diferente € que ela comegou a estar mais no
quarto(...)(F6P)

Dor de “Contei as coisas de inicio ao novo médico e o novo médico concluiu entdo

N gue era depresséo. Passei sempre com dores, estdmago. Ja nem sabia o
estdmago "
Fisiologica que era estar sem dor” (F1M)
Alteragbes do

“(...)As vezes ela dormia mal(...)” (F2P) “Eu ja ndo dormia...” (F6M)
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“Continuava a comer. Igual, tinha vontade de comer, s6 que emagreci

Perda de peso imenso(...)” (F1M)

“Fazia a minha vida, tudo, mas com mais esforgco e menos

Cansaco energia(...)"(F2M)
Tremor “(...)ela as vezes até ficava a tremer, aquela coisa, o0 medo, medo de
generalizado enfrenta-las, de passar por uma pessoa(...)dentro disso assim.” (F2P)
“Eu preocupava-me muito quando ela saia, ndo sabia para onde ela ia, ndo
Cognitiva Ideacéo suicida via a hora dela chegar. Estava sempre preocupada. Ela dizia que queria

morrer ndo queria viver(...)” (F4M) “(...)Pensamos em coisas que nao
devemos, ja estamos cansados de estar aqui(...)”(F6M)

De acordo com Townsend (2002) a depressao Major caracteriza-se por sintomas
em diferentes areas nomeadamente: afectiva; comportamental, cognitiva; fisioldgicos,
podendo, alguns deles serem contraditérios e incompativeis, o que vai de encontro aos
achados das entrevistas. Nem todos os pacientes apresentam a totalidade dos sintomas
em cada uma das areas, uns apresentam maior predominancia de sintomas numa area e
até podem nédo apresentar noutra, ou apresentar, de tal forma ténue, que quase nao sao
perceptiveis aos olhos dos que os rodeiam. O suicidio e outros comportamentos
autodestrutivos podem também estar presentes. A intensidade de sentimentos como a
culpa, menos valia e revolta podem precipitar ideias de suicidio e até passagem ao acto,
na tentativa da concretizagdo desses mesmos pensamentos.

Tudo é novo, estranho e imprevisivel. Frequentemente, esse sentir sobressai pelo
desconhecimento da situacdo, pela ignordncia de como colmatar e perceber as
necessidades da utente. Este cenario contribui para o desgaste e alteracdes na relagéo
familia/pessoa doente.

Para as familias participantes deste estudo € importante recordar as
manifestacdes da depressdo Major na sua familiar, falar sobre elas € uma forma de
tentarem percebé-las, reconhecerem que talvez ndo seja uma situacdo tdo confinada
apenas a sua familiar, permite tornar mais concreta a doenca. Faculta a possibilidade de
expressarem, de deixarem transparecer aquilo que ocorreu na fase de crise. As familias
acabam por diferenciar as areas em que se enquadram os sintomas evidenciados, nao
Ihes atribuem nome mas distinguem-nas.

De acordo com Townsend (2002); Afonso (2004) a esfera afectiva é atingida
podendo manifestar-se por sentimentos de total desespero, impoténcia e menos valia,
afecto amortecido, parecendo desprovido de ténus emocional, sentimentos prevalentes
de niilismo e vazio, apatia, solidéao, tristeza persistente, falta de esperanca no futuro e
negativismo generalizado, estados de irritabilidade manifestados por agressividade com

0S outros sem associacdo com a gravidade dos acontecimentos.
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A irritabilidade, embora possa ser manifestada por um comportamento n&o

s

esperado e pouco adequado, é salientada pelas familias como fazendo parte das
manifestacdes da doenca. Estas referem-se a irritabilidade, como a verbalizagcédo e
exteriorizacdo de algo interno que se traduz por uma maior reactividade por parte da
utente. Tudo isto condiciona a estabilidade familiar, pois, por vezes, sem se aperceberem
nem saberem as razdes, essa irritabilidade é despoletada pela utente. A imprevisibilidade
das reacg¢fes da utente incomoda as familias, o que se traduz pelas narrativas que se

seguem: “(...)ela torna-se mais irritavel(...)” (F1IP) OU “(...)se me dissessem alguma coisa que eu néo
gostava comecava logo a pegar(...)” (F6M)

A agressividade é tida como um comportamento que visa ameacar ou ferir a
segurancga ou auto-estima da vitima. Indica agredir ou atacar, visando infligir dor ou leséo
a objectos ou pessoas, (Warren,1990). Na maioria das situagfes, a agressividade é uma
funcdo negativa ou um uso arrasador da raiva, (Townsend, 2002). Pode traduzir-se por
raiva desproporcional a um evento. Os comportamentos agressivos podem classificar-se
como leves, se traduzem sarcasmo, graves se envolvem ameaca de violéncia fisica a
outros ou extremos, se incluem actos fisicos de violéncia a outros, (Alexander, 1991). As
familias espelham a agressividade perpetrada pela doente em determinados momentos
nas frases: “Ela ficava muito agressiva, jogava cadeiras e tudo(...)(F4M), a qual ao longo do tempo,
foi tendo diferentes manifestagfes “Mas depois ela comegou a pegar em facas grandes e ia afiando
as facas.”(F6M). Esta foi realcada pelas familias como algo que provoca medo,
instabilidade e inseguranca no sistema familiar, como se pode constatar no relato

»”

seguinte:4(...)dizia que ia mata-lo e ele[marido] comecou a ter medo dela e a se meter dentro de casa
(F5M)

A anedonia é considerada a incapacidade de vivenciar ou até imaginar qualquer
emocdo agradavel (Townsend,2002). Para Stuart & Laraia (2001) traduz-se pela
incapacidade ou capacidade reduzida de sentir prazer, alegria, intimidade e proximidade.
A anedonia € salientada pelas familias e estd relacionada com situacdes que
anteriormente eram consideradas agradaveis pela utente ou lhe proporcionava alegria.
Nao ha prazer em nada do que se faz, ndo ha vontade, é como se ndo houvesse
capacidade para ver algo de bom. Contrariar isso exige um esforco acrescido por parte
da utente. “{...) agora ndo sei se gosto de alguma coisa, ndo sei o que sinto e se sinto alguma coisa(...)
(F5M). E mesmo quando fazem algo é quase como se estivessem alheias aquilo que estéo

a fazer “(...)Eu queria era ficar ali, eu via televisdo mas era a mesma coisa que néo estivesse 14.” (F1M)

As familias sofrem pelo que esta a acontecer com a sua familiar doente “O que me custava

mais era vé-la assim, andava quase sempre deitada, as vezes(...)” (F2P).

7

A tristeza é qualificada como a dor, a pena, o desadnimo, o desalento, a

melancolia, a auto compaixao, a solidao, o abatimento, o desespero (Goleman, 2001).
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A tristeza conduz a debilidade dos nossos interesses e da nossa energia relativamente as
actividades da vida normal (Martin e Boeck, 1997). A tristeza para as familias traduz o
sofrimento que esta a ser vivido pela sua familiar doente “(...) ficava chocada ficava triste...” (
F2P) 0 que por vezes se traduz por choro frequente “Chorava mais vezes, eu chegava a casa ela
estava a chorar(...)é chorar sem razéo (F6F1)

O afecto amortecido ou imperturbado, que parece representativo de que a
pessoa se encontra desprovida de tdnus emocional, ou mesmo que tem uma diminuigdo
na variacdo e intensidade dos afectos (Townsend,2002) traduz-nos o embotamento
afectivo. A incapacidade para transmitir o que esta4 a ser sentido face a determinada
situacdo, quase como uma incapacidade para se manifestar, pode até traduzir-se num
certo alheamento relativamente a todo o ambiente circundante. As familias salientam o
embotamento afectivo como uma auséncia de reac¢do da utente face a tudo o que a
rodeia. A pessoa esta de tal forma centrada no seu sofrimento que ndo tem energia para

interagir com o meio envolvente, tal como se percebe no relato: “Mas ela as vezes parecia que
nédo dava conta que a gente estava la.” (F5M)

A apatia é encarada como a auséncia de emocdes, sentimentos, interesses ou
vontades (Townsend, 2002). As familias encaram a apatia como uma mudanca
significativa verificada no dia a dia da pessoa doente e até na forma como passa a agir,
realcam-na como: “(...)com a doenca adiantada, ja n&o fago nada, ndo digo nada quase, quero é estar
s6.” (FIM) OU “Gosto de ler mas ainda ndo tenho paciéncia”(F6M) € também “Ela nio falava, ndo dava
destino de tomar os medicamentos”(F5M)

Os sintomas na area comportamental podem incluir altera¢cdes psicomotoras,
desde a suspensao completa dos movimentos aos movimentos rapidos, agitados, sem
qgualquer finalidade, adoptando uma postura curvada sobre si propria, alguma rigidez e
lentificagcdo no caminhar, diminuig&do ou praticamente inexisténcia da comunicagao verbal.
E quando surgem verbalizacGes, estas podem reflectir um pensamento delirante,
auséncia de higiene e cuidado pessoal, isolamento social, com praticamente nenhuma
interacgdo com os outros (Townsend, 2002).

As familias referem o0s sintomas comportamentais como algo que mais
valorizaram no momento da crise, recordando e manifestando alguma impoténcia, face
aos mesmos no quotidiano, junto da sua familiar doente. A imprevisibilidade e
objectividade dos mesmos séo realcadas. Os comportamentos sdo visiveis por todos e
mais facilmente sujeitos a avaliacdo com base nos (Pré) conceitos de cada um. As
familias consideram necessario fazer algo de forma a dar resposta pronta a situacao
mas, ndo sabem o qué. A agitacdo, tida por Townsend (2002) como comportamento
psicomotor manifesto por movimentos rapidos e agitados, sem finalidade é também

salientada pelas familias. Traduz-se em mal estar por parte da utente, incomodando os
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que a rodeiam mas perante a qual se sentem impotentes, pois ndo sabem como os fazer
cessar, ou até ajudar a utente a elimin&-los. “Ela n&o parava, era cama sofa, sofa cama, néo parava
€ eu néo fazia nada, estava ali...” (F3P)

A lentificacdo psicomotora é considerada um atraso psicomotor intenso, de tal
forma, que os movimentos fisicos podem literalmente parar (Townsend,2002). Uma das
caracteristicas destes doentes, é também o tempo de resposta aumentado devido a
lentificacdo do pensamento (Afonso, 2004). “(...)Observa-se na marcha, na postura e na
mimica: lentiddo de execugdo de movimentos, raridade das mudancas de postura ou de
expressao do rosto, pobreza dos gestos” (Widlocher,2001,p.29) A pessoa com depressao
percepciona esta lentiddo da sua actividade como uma alteracao do fluir do tempo. “O
presente petrifica-se, o futuro torna-se opaco e o passado alimenta a ruminagao”
(Widlocher,2001,p.29). A lentificagcdo de movimentos por vezes, quase incapacidade para
se locomover, associada ao esfor¢co que é feito para contrariar essa lentificagdo e cumprir

0 que é esperado no seu dia a dia, esta presente no dia a dia das utentes “Nunca me
aconteceu ficar na cama. E sé saia de casa obrigada. Quase que nem queria andar e no servigo era s a

obrigagéo... Era uma obrigag&o, um sofrimento atroz. Obrigava-me a ir’(FIM). Essa lentificacdo € ainda
perceptivel relativamente a actividades essenciais no dia a dia como o alimentar-se, o

nao ser capaz de levar a colher a boca, como se pode constatar na seguinte frase“... Ela
ndo segurava a colher para comer, era dado na boca.”(F5M)

As alteragbes comportamentais também sado referidas como a necessidade da
utente em destruir o que a rodeia. Os Comportamentos destrutivos traduzem
dificuldade da utente, em lidar com o0 que sente e necessidade de destruir, como se
funcionasse como autopunicdo, como se esse comportamento aliviasse o sofrimento.
S&o ainda referidos como a necessidade da utente em destruir o que a rodeia, sinal de
gue ndo esta bem, como se percebe na frase: 4...)ela partia tudo(...)’(F4M)

Alguns dos sintomas menos valorizados, manifestados pelas doentes, incluém a
lentificacdo psicomotora, 0 embotamento, a apatia ou a anedonia e sdo percebidos como
estando relacionado com a pouca vontade e n&o se esforcar para contrariar a situagéo,
estes podem ir de encontro ao que (Moreira, 2006) concluiu no seu estudo, ter depressao
é ser incompreendido pela sociedade, como se fosse uma decisédo da propria pessoa, ou
até como se estar deprimido fosse ser preguicoso. Também Moreira & Sloan (2002);
Moreira (2007) em suas pesquisas constataram que a depressdo € vivida como uma
experiéncia de “despontencializacdo” na contemporaneidade, uma vez que, quem rodeia
a pessoa doente lhe exige que produza, que contrarie os sintomas, 0 que segundo 0s
autores referidos potencia a depressao.

O isolamento é encarado por Townsend (2009) como um comportamento de

procura de estar sO, de interaccdo disfuncional com os outros, de desconforto em
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situacdes de interaccdo social. E uma soliddo que permanece mesmo quando
acompanhados por outras pessoas (Afonso, 2004), e é realcado pelos participantes deste
estudo. Salvaguardam os participantes que, uma vez que esse comportamento nao é
caracteristico da utente, tendem a valoriza-lo e a relaciona-lo com o agravamento da
situacdo, considerando-o preditivo de que algo ndo estd bem, As utentes passam a
guerer estar mais sés, escolhem sitios onde n&o tenham que conviver, quer com 0s
familiares quer relativamente ao exterior “O que notémos que estava diferente é que ela comegou a
estar mais no quarto (..).” (F6P). E por essa razdo as familias tentam reagir, adequando a sua
intervencdo e reforgam que impulsionam a sua familiar a contrariar 0 comportamento
provocado pela doencga “Pois eu tinha que obriga-la a sair, a andar um pouco.” (F1P).

A comunicacdo verbal deficitaria, € uma das manifestagcbes da depresséo, a
pessoa tende a ndo verbalizar, “A voz perde a sua modulagdo, o timbre torna-se fraco. As
afirmagbdes sao breves, raras, entrecortadas de pausas” (Widlocher,2001, p.29). As
alteracBes na comunicacdo ndo passam despercebidas pelos familiares, apercebem-se
gue a sua familiar, passa mais tempo sem comunicar verbalmente, o que os leva a ficar
de sobreaviso: “Ela ndo falava(...)” (F5A6). Se com 0s familiares mais préximos tal acontece,
com o exterior também, sendo até refor¢cado por, vezes, como se percebe na seguinte
narrativa: ...)ndo gostava muito de falar com as outras pessoas.” (F2P)

O deficit de auto cuidado é considerado por Townsend (2002) como incluindo
aspectos de higiene e aparéncia pessoal que estdo relacionados com o humor deprimido,
sentimentos de menos valia que se podem evidenciar por cabelos despenteados, roupas
desalinhadas, mau cheiro corporal. Os cuidados de higiene deficitarios e alteragbes no
investimento da sua imagem, foram considerados pelas familias. As utentes deixam de
investir na higiene pessoal, tal como se verifica na frase que se segue: ‘Ela fazia as suas

necessidades ndo dava conta(...) ndo tomava banho” (F5A6) E também no arranjo pessoal “Era um
custo e sempre a mesma roupa(...)” (F1P)

Na area cognitiva estdo incluidos diferentes sintomas nomeadamente
pensamentos delirantes persecutorios, somaticos, confuséo, dificuldade de concentracéo,
interpretacdes errGneas do ambiente, pensamentos de auto acusacdo. A ideacgédo suicida
€ das mais relevantes (Townsend,2002). Relativamente & ideag&o suicida, esta pode
incluir desde pensamentos vagos e fugazes de autodestruicdo até pensamentos
frequentes e constantes acompanhados de um plano para pér em prética esses mesmos
pensamentos. (Townsend, 2002). Alguns sintomas nomeadamente pensamentos de
morte e de suicidio estdo associados ao maior risco de mortalidade (Furlanetto,2001). As
familias manifestam alguma preocupacéo relativamente ao que representa a ideacao
suicida pois, por ser uma situacgdo limite ttm medo de ndo a conseguir controlar, como se

pode entender na frase: “Sim, sim, tenho mais medo de sair’ (FIP). HA uma preocupagao
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permanente das familias, uma necessidade de tentar controlar tudo o que a utente faz e

estar sempre alerta, transmitido por: “Eu preocupava-me muito quando ela saia, ndo sabia para onde
ela ia, ndo via a hora dela chegar. Estava sempre preocupada Ela dizia que queria morrer ndo queria

viver(....)” (F4M). A dificuldade de controlo do pensamento e controlo da ideia persistente de
suicidio é salientada?(...)Pensamos em coisas que ndo devemos, j4 estamos cansados de estar aqui
(...)’(Fem). Estes resultados vao de encontro ao que diz Stuart e Laraia (2002) os amigos e
familiares presumivelmente vivenciam muitos sentimentos sobre o comportamento
autodestrutivo do doente e necessitam expressa-los e fazerem planos realistas para o
futuro. Razdo pela qual os pensamentos relativos a morte devem ser investigados
(Frasquilho e Guerreiro, 2009).

De acordo com Townsend (2002) os sintomas fisiolégicos englobam: lentificacdo
geral do organismo, que se traduz, por vezes, em dificuldade na digestdo, alteracbes
intestinais, retencdo urinéria, amenorreia, anorexia, perda de peso, alteracdes do sono e
agravamento da situacdo pela manha. Esta conduz muitas vezes a morte por potenciar o
suicidio, diminui as funcdes psiquicas e somaticas, diminui a resposta do sistema
imunolégico, aumentando a vulnerabilidade para as doencas fisicas. Afonso (2004)
reforca que queixas Aalgicas como cefaleias, alteracbes gastrointestinais, disfungbes
sexuais, cansaco féacil, falta de energia e fadiga podem estar presentes na depressao.
Quando existem sintomas fisicos deve proceder-se ao aprofundamento de aspectos que
possam estar relacionados com a depressao (Montgomery, 2000).

Os sintomas fisioldgicos sdo aqueles que mais sao valorizados pelos
participantes, nomeadamente pela utente, a objectivacdo da expressdo de um sofrimento
emocional dificil de expressar. E uma manifestacao fisica, € mais compreensivel mas,
confundem-se com outras possiveis patologias, sdo menos referidos pelos familiares,
talvez até por considerarem ja fazer parte da vida da sua familiar, como se nédo a
conhecessem sem a referéncia a estes. O que vai de encontro ao estudo de Shiavona,
Pupulin e Araujo (2008), ao constatarem em pessoas com depressao, que a preocupagao
com problemas fisicos, tais como dores, indisposicao de estbmago ou constipagcdo esta
presente em 52,38%. Na opinido de Katon et al (2001) a depressdo e a ansiedade
parecem aumentar a percepc¢ao de sintomas fisicos inexplicaveis.

A ansiedade é considerada por Stuart e Laraia (2002) uma apreensao difusa, de
natureza vaga e associada com sentimentos de incerteza e desamparo. Essa emocao
ndo tem objecto especifico, é vivida subjectivamente pelo individuo e transmitida de
forma interpessoal e ocorre como resultado de uma ameaga ao ser, a auto-estima ou a
identidade do individuo. O tremor é uma das manifestacdes da ansiedade (Frasquilho e
Guerreiro, 2009). O tremor é referido pelas familias como traduzindo, sendo a expressao

da tensao e ansiedade vivida pela utente face as situa¢fes do dia a dia, ao contacto com
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as pessoas, aquilo que é sentido como ameacga, por vezes até as mudancas de rotina

“(...) ela as vezes até ficava a tremer, aquela coisa, (...) de enfrenta-las, de passar por uma pessoa(...)dentro

disso assim.” (F2P)

Dos sintomas fisiolégicos a dor persistente, que ndo cede, mesmo quando néo
h& causa fisica, é referida. Traduz-se por ser uma dor grave associada a maior
frequéncia de pensamentos suicidas, tentativas de suicidio e suicidio completo (Teng,
Humes, Demetrio, 2005). “A abordagem eficiente da depressdo em pacientes com
transtornos dolorosos crénicos depende do diagnéstico e tratamentos adequados dos
problemas clinicos de base, e dum tratamento antidepressivo incisivo, buscando a
remissao dos sintomas depressivos.” (Teng, Humes, Demetrio, 2005, p. 154). As familias
referem que a utente apresenta queixas de dor persistente, a qual, para alguns
intervenientes, se torna dificil perceber e até aceitar, sobretudo quando ndo ha razéo

clinicamente comprovada para a sua existéncia, como se constata na narrativa: “Contei as

coisas de inicio ao novo médico e 0o novo médico concluiu entdo que era depressdo. Passei sempre com

dores de estdbmago. J& nem sabia o que era estar sem dor” (F1M)

A perda de peso também pode estar associada a depressao, a pessoa mesmo
mantendo os habitos alimentares, acaba por perder peso sem razdo que justifique tal
como verificamos na frase: “Continuava a comer. Igual, tinha vontade de comer, s6 que emagreci
imenso (...)” (F1M)

A falta de energia, 0 cansaco que persiste ao longo dos dias destas pessoas,
causam ainda mais fragilidade pelo esforco suplementar para lidar e contrariar essa falta
de energia mas, também, pelo querer cumprir as suas responsabilidades diarias: “Fazia a
minha vida, tudo, mas com mais esforco e menos energia (...)” (F2M)

Na opinido de Frasquilho & Guerreiro (2009) a pessoa com depressdo pode relatar
fadiga persistente, independentemente do esfor¢o fisico, e as tarefas mais leves
traduzem um esforco substancial. O tempo de execucdo das tarefas habituais torna-se
mais prolongado.

Stuart & Laraia (2001) reforcam as alteracbes do sono nas pessoas com
depressao, salientam alteragcdes no nimero de horas de sono mas também na qualidade
do sono, afectando cerca de 90% das pessoas com depressdo. As alteragdes do
padrédo de sono, fazem parte das referéncias dos participantes comprometendo o seu
descanso. A tensdo que as insfnias da familiar doente causam e as alteracdes das
rotinas de descanso séo frequentes “...)As vezes ela dormia mal(...)” (F2P). Por vezes indicam
gue existe agravamento da situacdo, as utentes passam a nao dormir, como se constata
na frase: “Eu j& ndo dormia (...)” (F6M).

Apbs a apresentacdo das manifestacdes da doenca referidas pelas familias,
passamos a traduzi-las num diagrama, considerando que este se torna mais visivel e

traduz de forma sistematica, o que anteriormente foi descrito.
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Diagrama 1 - Manifestacdes da doenga — Olhares cruzados dos membros da familia
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Sendo as manifestacbes da doenca diversificadas e confirmadas por varios
autores, neste grupo de participantes identificamos manifestacbes na area afectiva,
fisioldgica, comportamental e cognitiva 0 que nos guia para uma intervencdo especifica

na orientacdo destas familias.

3.3—- FAMILIA FACE A DOENCA DE UM MEMBRO

A doenca faz parte da experiéncia humana, e a sua manifestacdo em diferentes
graus e intensidade traz consequéncias diversas para a pessoa e familia. Os efeitos da
doenca e as respostas diarias do individuo e familia, sdo vividos subjectivamente
tornando dificil a sua verbalizacéo e objectivacao.

Todas as familias que vivem uma situacdo de doenca, considerada uma crise
acidental no seu seio, acabam por sentir alguma ameaca ao equilibrio do seu sistema
familiar, pelas implicacbes que essa vivéncia traz para a pessoa doente, para cada um
dos restantes membros e, consequentemente, para todo o sistema. O inevitavel
envolvimento e carga para estas familias, sdo vividos subjectivamente, denunciando
desgaste emocional, sentimentos de impoténcia e desespero, angustia e inseguranca
relativamente ao futuro da sua familiar doente, mas também, pela necessidade de apoio
nos cuidados pessoais, toma da medicagdo, procura de servicos necessarios para tratar

e reabilitar o que acarreta uma grande carga e exigéncia.
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A relagdo entre os sintomas manifestos pela pessoa doente e a reaccao da familia
aos mesmos é fulcral em todo este processo.

Uma doencga, com previsibilidade dum percurso, e até cura, é geralmente, menos
exigente para a familia, pois as mudancas que implicam ndo sdo permanentes e podem
nao ter que alterar os seus padrdes habituais de funcionamento de forma drastica. No
entanto, a depresséo é uma doenca que pode perdurar no tempo, que pode ter recidivas
e nessas situacdes a familia tem necessidade de alterar o seu modo de funcionamento
para se adaptar a situagdo (Hanson,2005). Porém, no que diz respeito a depressao
Major, este percurso € incerto, pode desenvolver-se no sentido da cronicidade ou néo,
pelo que as familias vivem alguma incerteza e inseguranca face ao futuro. As mudancas
a implementar no sistema implicam grandes alterac@es, ajustes a diferentes niveis, quer
relacionais, de dinamica, estruturais, de papéis, de tarefas, pelo que o conceito de
resiliéncia familiar (Kaakinen e Birenbaum, 2011) é aqui considerado de elevada
pertinéncia, uma vez que contempla a capacidade de resistir e ultrapassar a adversidade.

Cada vez mais se pretende que as familias adoptem uma atitude proactiva em
todo este processo, pois as familias tém vindo a tornar-se “parceiros” do sistema de
saude. As alteracBes bio-psico-sociais, verificadas, de hospitalizacdes por periodos de
curta duracdo e a necessidade das familias assumirem a principal responsabilidade dos
cuidados, ao seu membro doente, contribuiu para que enfermeiros e outros profissionais
de saude mental criassem uma relacdo com as familias como “parceiros de cuidados”
(Moriarty e Shepard,2005) na doenca mental. E pretendido que a familia use a sua
competéncia organizativa prépria e as suas fontes de suporte para se reorganizar
(Martins, 2002).

As familias, nesta demanda por uma reorganizacdo interna do sistema, face a
situacdo de doenca, manifestam necessidades, referem dificuldades, verbalizam
sentimentos vivenciados e mudancgas que promoveram no seu quotidiano. Das notas de

campo emergiram também as expressdes das familias que foram traduzidas pela escrita.

Quadro 4 — A familia face a doenca de um membro

Categorias Subcategoria Unidades

“N6s nado sabiamos o que se estava a passar, sabiamos que ela tinha
alguma coisa, mas o qué? Mas o que era?” (F3G)“A gente percebia
que ela ndo estava bem, dizia-se para ela esquecer, esquecer, mas

. Informagé&o nada entdo a A. foi a consulta pela primeira vez ao Dr. T.” (F2P) “Isso
Necessidades . i ” « ~ .
o sobre a tudo ja passou, ela agora esta boa(...)” (F3P)“Agora ndo vai acontecer
da familia , . e g oy B )
doenca mais, se fosse para recair eu ja tinha recaido” (F3M). “Eu queria que

explicassem um pouco e ha cuidados a ter, penso eu, na depressao
pode haver recaida. H4 um problema agora com um vizinho e é preciso
ter cuidado para ndo acontecer o mesmo.” (F3G).

68 Luisa Gongalves



Mulheres, Familias e Adaptag

ao

Procurando luz no tunel da Depressao Major

Procura de

causas

Unido familiar

Valorizagdo da
Experiéncia de
internamento
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“A doenca dela agravou porque eu tive um enfarte e ela piorou, foi-se
abaixo (...)” (F1P)“Eu penso. A gente pensa, a familia pensa que talvez
tivesse sido por causa dessas pessoas de familia estarem contra
ela(...)vai cansando, vai cansando, penso, nos pensamos que foi
assim.” (F2P) “Entretanto onde eu trabalhava o ambiente comegou a
ficar péssimo, havia reunifes a porta fechada, comecaram a
pressionar-nos, para que a gente se viesse embora e ndo serem eles a
nos despedirem embora.” (F6M) “Acho que isto também aconteceu
porque ela ndo tinha nenhuma ocupacdo, ficou em casa, uma
ocupagdo é muito bom (...)” (F3 G)

“Houve uma altura que eu senti, que em vez de sermos uma familia,
que deviamos estar mais coesos” (F3Fa) “Era eu sozinha. Ele nem
sequer sabia o que eu estava a fazer, Ele s6 soube depois.” (FAM)“A
filha que me apoia mais € a A., tem mais facilidade de apoiar, esta mais
disponivel. Ele é de guardar, quando ele esta mesmo aflito, & que ele
telefona a A.” (F2M)

“(...)Custou-me tanto interna-la mas eu sabia que era para o bem dela.
N&o tinha vergonha mas ndo gosto de falar sobre isso. E dificil lidar
com isto” (FAM)“O mais dificil foi ver ela ficar internada (...)” (F5 la)
“‘Quando a minha mée foi internada todos diziam que eu estava
diferente, perguntavam porqué que eu estava assim? (...)a professora
comegou a pegarfimplicar] comigo” (F6Fa)“Quando ela foi a Dr? C. (
Psiquiatra) Levei-a la para baixo (servico de urgéncia), ela pelo
caminho sempre dizendo eu ja estou melhor, volta aqui, volta aqui.
Aquilo estava me custando(...)” (F3 Fa)‘(...)quando ela esteve
internada foi na altura que tive descansada, pude respirar um
pedacinho, sabia que ela estava a ser cuidada embora pareca esquisito
isto que eu estou a dizer porque ninguém quer ver 0s seus internados.
Mas é como se estivesse s6 no mundo, e quando aparece apoio
profissional sabemos que ela vai estar 24 horas sobre 24 horas a ser
cuidada, podemos respirar de alivio” F3Fa)“(...)Quando ela estava
internada, sabiamos que ela estava a ser bem cuidada, isso deixava-
nos descansados” (F1P)

(“Ele deve falar comigo porque um adulto ndo chora sem razéo e ele
ignora, se eu estou a chorar ele ndo liga, e é nesse momento que ele
devia ligar porque um adulto ndo chora sem razdo(...)” (F6M). “Quando
eu estou preocupada, eu ndo gosto de falar com ele porque ele briga
comigo, para ndo pensar e nao falar sobre essas coisa, e eu ndo posso
falar(...)” (F2M)

Dificuldades

Lidar com os

sintomas da
doenca

Lidar com a
manipulacdo

“Ela ligou-me e disse eu estou aqui sozinha, vem aqui, vem aqui eu fui
buscéa-la ela chegou a casa e ja ndo queria sair do carro eu disse mée
vamos tomar o pequeno almogo, comecgou a gritar: Ndo estou a ver nada
A minha frente, chama os bombeiros, chama a policia. Ajuda-me, ajuda-
me(...) era aquele desespero.” (F3Fa) “Quando ela se trancava no
quarto eu ja andava preocupada(...) é dificil lidar com isto” (FAM) “Eu
nado podia ir ao Funchal, a vila, eu ndo podia ir ao S4, eu levava o meu
telemdvel, Eu ndo podia sair de casa que estava a chegar a vila ela
ligava-me e dizia: marido vem para casa, vem embora, eu ndo estou
bem, ndo queria estar sozinha, queria que estivesse sempre ao pé
dela.”( F3P “Ela ca dizia que estava sempre bem...Agora esta bem, mas
eu preocupava-me muito quando ela saia, ndo sabia para onde ela ia,
hdo via a hora dela chegar.” (FAM “Eu queria que estivesse sempre
gente ao pé de mim” (F3M). Ndo me importo com os outros. Eu entro
fecho a porta a minha vida é aqui [em casa]” (F6P)

“Ela quando estava pior disse que: se ndo vens aqui agora eu vou
tomar mais comprimidos e eu fui 14 e ela disse: ja viste como vieste.”

(F3Fa)
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Lidar com o
estigma

Lidar com as
ideias
recorrentes de
suicidio

“Esconder as pessoas porque as pessoas hdo podem saber, que nao
vao dizer que é uma doenga, mas sim que é louca.” (F6 P)“Eu ndo sou
de falar das coisas nem em casa, nem no trabalho das coisas de casa,
eles ainda gozam” (F4P) “N6s evitamos a muita exposicdo, porque
sendo toda a gente fala toda a gente comenta. Ele disse-me: Sim eu
sei na casa dos tontos. Por isso eu nunca quis falar do problema da
minha mulher, se ndo ainda dizem: aquele é louco e a mulher também
é.”(F6P)“E preciso ter cuidados nas falas, por isso eu ndo digo gosto
de estar calada, ndo gosto de confusdes nem de conversas. Eu nédo
digo a ninguém que estive internada, S6 mesmo as minhas amigas, eu
tenho vergonha quando me dizem. No centro de salude so disse ao sr°
Dr®” (F2M) “E assim, aqui eu ndo posso dizer que estive internada,
porque eu andava na boca do mundo, ndo s vizinhos como também
em termos de arranjar emprego Seria estigmatizante, eu ndo vejo mal
nisso, mas as pessoas € que pensam isso.” (F6M).

“Ultimamente ia mas vinha mais rapido. Depende mais de mim(...)Sim,
sim, tenho mais medo de sair. Ca para mim isto vai acontecer qualquer
coisa um dia, e aconteceu embora ela dissesse que néo tinha coragem
para fazer. la acontecer.” (F1P) “Ela(...)dizia que queria se matar, era
dificil(FAM) “Estou a pensar em tomar aqueles medicamentos
todos.”(F1M) )

Sentimentos

Culpa

Impoténcia

Resignagéo

Aceitacdo

Angustia

“N6s tivemos a viver no Porto Santo dois anos enquanto construimos a
casa e tinhamos mudado para ca em Junho e comecei a sentir-me com
culpa. Sera que foi enquanto se reformou? Nds saimos de casa, 0 meu
irmdo estava a estudar, os meus pais estavam sos, era tanta coisa
(...)(F3Fa).

“Vé-la assim é dificil, porque eu ndo posso fazer nada para mudar isso,
fazia qualquer coisa para ela voltar a ser como era antes”
(F5Fa)(...)ele achava que s6 eu que era enfermeira é que sabia o que
fazer, as pessoas esquecem-se gque a gente naqueles momentos ndo
sabe nada, que somos familiares...E também incapacitante para os
familiares porque a gente quer dar tudo, mas parece que nunca chega,
pensa-se 0 que € que ela quer mais, ja ndo se pode dar mais.”(F3Fa)
“A maior dificuldade é vé-la mal, ndo poder falar com ela as vezes”
(F6Fa)“A maior dificuldade é vé-la mal, ndo poder falar com ela as
vezes” (F6Fa)

“O que é que eu ia fazer, temos que aceitar o que vem, quando vem
fugir é dificil. Sdo coisas que acontecem, Ninguém tem culpa da
doenga” (FAP) “N&o tenho forgca para avangar mais(...)” (F5la)

“Eu néo tenho problema se me falam da doenga dela, falo sem
problema. As vezes eu encontro algumas amigas dela e digo:
Telefonem-/he, ela esta melhor” (F5A0)

“A maior angustia era ela me dizer eu estou aqui sé, tirem-me daqui,
eu nao vejo luz, isto esta tudo escuro. Estas palavras tém um impacto”
(F3Fa)

Mudancgas

Rotinas

Papéis
familiares

“Normalmente, eu ficava até as 24h ou 1h da manha a ver televisao,
mas ultimamente tinha que ir para a cama com ela, 22 horas tinha que
ir para a cama.”(F1P)

“E quando aconteceu o internamento pensei, nés temos a nossa vida e
ndo é facil ndo é criada, nem eu sou criada da minha filha, cada um
tem o seu papel mas faz falta a gente. Falta no sentido duma palavra,
da companhia, carinho, estar aqui.” (F6P)
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“Ela ficar internada e todos os dias, todos, todos ir para la, dizer ao
chefe que faziamos o trabalho todo de seguida para ir 1a.” (F5la)“Eu
ndo pude ir l& sempre porque tinha que trabalhar, mas quando soube
que ndo era preciso a justificagdo ai estava mais a vontade.” (F6P)

“Nessa altura, foi uma altura muito ma, muito ma que eu
passei(...)gestdo da casa, as filhas, porque temos duas filhas
pequenas, nhas rotinas para que as milddas também ndo se
apercebessem muito. Mas a de 4 anos apercebeu-se e dizia: a avé ndo
estd bem mama, a avé ja ndo ri.” (F3Fa) “Estava sempre
preocupada(...)’(FAM)“A medicagao era eu, tinha que ser. Eu também
tenho que tomar os meus, isto é para toda a vida Eu assumia porque
ela esquecia-se”.(F1P)“Eu preparo os medicamentos para a semana e
ela toma direitinho, ela antes ndo era capaz de tomar, eu tinha que ir 14
Ihe dar, mas agora néo(....)” (F5A6 )“Entdo o meu pai é que ficou
responséavel pelos medicamentos. “(F3 Fa) “(...)Sabe como é que ela
ficava boa. O que lhe falta é o apoio do marido, se ele estivesse ali ela
ficava bem. Ela gosta muito dele, ele esta pior com ela desde que ela
ficou melhor, ele quer pbé-la ali num boneco, sem fazer nada, sem
trabalhar, sem falar com ninguém, sem ter visitas de alguém. Nao quer
gue ela fale com colegas nenhumas, ele quer pdé-la numa manga de
vidro.[muito protegida, sem contacto com ninguém]” (F5A0)“Quando
houve essa discussdo a minha mée ligou-me a dizer: O teu pai esta
aqui todo exaltado, houve uma sobrevalorizacéo, ela disse teu pai esta
aqui tdo exaltado, eu estou nervosa, vais-me dar um comprimido. A
minha méae ainda a pouco tempo disse: se eu tivesse tendéncia para a
recaida ja tinha recaido outra vez ,com as coisas que o meu pai lhe diz,
Acha que eu fico contente?” (F3Fa)

“A filha de Ia[vive em Lisboa] acaba sempre por ser mais protegida, eu
S0 lhe contei 3 dias depois do que aconteceu.” (F1P)

“Eu sabia que ele ndo podia fazer muita coisa, eu preferia me mexer
sozinha. Era também para ndo preocupa-lo” (F4AM)

”

“O Natal, foi mesmo horrivel, ndo queria saber de nada, nada mesmo’
(FIM) “...trancava-se muito dentro do quarto...” (F4AM) “Ela n&o
gostava muito de falar com as outras pessoas” (F2P)‘(...)trancava-se
muito dentro do quarto(...)"” (FAM)*(...).e nessa altura se néo tivesse
tido o apoio do meu marido(...)” (F3Fa)“Esta minha filha (S.) sempre foi
0 meu brago direito.” (F5A0)

“Agora ha sempre um alerta, se vemos a L. diferente, dizemos: a mée
parece que tem qualquer coisa” (F6P)

“Se eu ver alguma coisa de diferente na Rose tenho que ir ao Centro
procurar ajuda, para ndo acontecer a mesma coisa.” (F4M)

Expressdes dag
familias
(resultantes das
notas deg
campo)

Postura Fisica

Reaccbes
Fisiologicas

“Cruza os membros inferiores, entrelaga os dedos das maos,
pousando-as nas pernas’(F1M) “Tronco inclinado para a frente, maos
juntas sobre as pernas descruzadas.(F2P) “Utente senta-se muito
proximo(...)filha e genro também se aproximam quando iniciamos
entrevista. (FAMFaG).

“Olhar entristecido, fixado no chao” (F1P). “Facies ruborizada, lagrimas
percorrem a face” (F5Fa). Tremor na voz, referindo alguma auto
culpabilizacdo (F3Fa). Baixa os olhos fica triste e réi as unhas (F4Fa).
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‘A dada altura, a Avé utiliza apenas a linguagem gestual para tentar
dizer que a filha teve alturas que nem da sua higiene pessoal
conseguia tratar, mas de forma a que esta ndo se apercebesse do que
estava a tentar ser dito.” (F4A6) “A filha e o genro dizem o que
esperam do pai e o que consideram pouco adequado que ele faz
relativamente a doente e este manifesta-se surpreendido, quase
indignado” (F3FaG)

“A J. esta constantemente a se emocionar e a chorar, isso consegue se
agravar quando ouve a Avo falar da neta, sua filha.”(F4A0)

“Por varias vezes, o marido tenta impedir que esposa responda a
algumas questdes, sobretudo de caracter menos positivo” (F2P)
“antecipando-se e falando enquanto esta tenta se expressar. Tenta
impedir o marido de falar, respondendo antecipadamente e
interrompendo-o. Custando-lhe a aceitar quando o marido refere que
fica mais irritada.” (F1P)

“Confronta alguns elementos por ndo dar apoio suficiente, olhando de
lado para as essas pessoas” (F3G) “A pessoa em causa zanga-se e diz
que deu o seu maximo”(F3P)

“Quando fala de controlar tudo,[casa, procura de resposta técnica para
a filha sem o marido sequer estar muito inteirado do que se passava]
manifesta algum alivio, como se fosse sua responsabilidade, mas
engole saliva frequentemente e tem olhos rasos de lagrimas” (FAM)

“Entre outras coisas referiu que ndo falava com a Mae dos seus
problemas para ndo a preocupar e que, por vezes, enquanto a mae e o
pai estavam no quarto a conversar, ela estava no seu a chorar sem
ninguém saber.”( F6Fa) “Num determinado momento a esposafdoente]
refere que ndo consegue desabafar com o marido nem com as filhas,
gue todos a mandam calar-se[pensam assim que estao a protegé-la] e
n&o falar desses assuntos que ainda perturbam.” (F2M)

“Falam sobre as manifestagbes da doenca de forma entusiasta,
querendo dizer tudo o que aconteceu naquela altura, quase com receio
de que nada escape”(F3FaMP) “a doenca e suas manifestacdes sdo
muito refor¢cadas, mesmo quando tentamos falar de outros assuntos,
voltam a falar sobre como a doente estava, o que fazia, na altura da
crise’(F5A61aFa)

“Quando a esposa volta a falar sobre a tentativa de suicidio e descreve
como tudo se passou, volta a se emocionar claramente, deixando as
lagrimas, desta vez, I|he percorrerem a face.” (F1M) ‘manifesta
preocupacéo sobre possiveis recordagdes que o neto possa ter desse
episodio apesar de lhe ter sido ocultado a sua esséncia, e sobre os
varios momentos que chorou ao lado do neto enquanto este via
televiséo.” (F1IM)

“(...)marido demonstra sinais de alegria, sorri e os olhos brilham e toca
na esposa de forma carinhosa.” (F3P) “A filha aproxima-se da mée e
tenta acarinha-la quando ela se emociona”(F6Fa)
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3.3.1 - Necessidades expressas pela familia
O sistema familiar € formado por membros, assim cada um tenta dar o melhor de

si, para identificar e ir de encontro as necessidades do familiar doente, do sistema, mas
também na procura das fontes necessarias para satisfacdo dessas necessidades.

A identificac@o das necessidades da familia resultantes da doenca em si e da
sua manifestacdo € fulcral para desenvolver um percurso de procura de satisfacéo
dessas mesmas necessidades, a enfermagem tem um papel fundamental neste trajecto.
“A enfermagem de familia consiste no trabalho conjunto dos enfermeiros e das familias
para melhorar o sucesso da familia e dos seus membros na adaptagéo as transi¢cdes
normativas e situacionais, assim como melhorar as respostas na saude e na doenca”
(Kaakinen e Birenbaum, 2001, p.576)

Para as familias do nosso estudo, a necessidade de Unido familiar é vista como
um aspecto de importancia crucial, na tentativa de superar com menos esfor¢co, menos
sobrecarga a situacdo de transicdo vivida e a adaptacdo que se impde. Se tal ndo
acontece, um dos elementos da familia acaba por ficar sobrecarregado e acarretar com a
responsabilidade de todo o processo, enquanto que, alguns tendem ao afastamento, ou
tdo sO, a uma atitude passiva sem envolvimento activo. Neste cenario surgem, até por

vezes, conflitos entre os familiares ‘Houve uma altura que eu senti que em vez de sermos uma
familia, que deviamos estar mais coesos, darmos apoio, porque nds também precisdvamos, mas ndo, eu até

chamei 0 meu irm&o aqui (...) Acho que sim que ele desvalorizou muito” (F3F1). AS pessoas sentem-se
muito sés, verbalizam que por vezes alguns familiares nem sabem o que se esta a
passar, como se verifica: “Era eu sozinha. Ele [marido] nem sequer sabia o que eu estava a fazer. Ele
[marido] s6 soube depois.” (FAM).

Os participantes deste estudo, embora manifestem interesse e preocupag¢do com
0 seu familiar doente e se envolvam no cuidado, apoio, tomada de deciséo e procura de
solucdo para os problemas, acabam por transparecer que € um dos membros que mais
assume, a funcdo basica da familia de proteger a saude dos seus membros e
proporcionar cuidados quando necessitam, o que vai de acordo com autores como
(Kozier e Stanhope,1993; 1999). Parece que alguns familiares pelas circunstancias de
vida estdo mais disponiveis ou tém mais facilidade em colaborar ou assumir um papel
mais activo, como se constata: “A filha que me apoia mais é a A., tem mais facilidade de apoiar, esta
mais disponivel. Ele [marido] é de guardar, quando ele estd mesmo aflito, é que ele telefona a A.” (F2M)

Para que a adaptacao se faca seja feita sem sobrecarga de um dos membros e
para que a familia se envolva na totalidade, cabe ao enfermeiro conhecer e explorar os
factores de dindmica familiar, susceptiveis de serem mobilizados nos processos de
adaptacdo da familia face a problemas de salde, assim como, a andlise dos factores que

estdo presentes e influenciam as interacgbes. O enfermeiro tem competéncia para
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facilitar a ajuda na promocé&o de novas formas de interacgdo, que promovam a saude da
familia e a sua autonomia (Duhamel,1995).

Ao desvendarmos outras necessidades das familias percebemos que estas
deixam antever com énfase, uma grande preocupacdo com a procura de possiveis
causas para o surgir da doenca, ou factores que possam ser responsaveis pelo
surgimento da doenca. Esta necessidade advém também da cultura e da percepcao da
doenca pela familia e sociedade. A morbilidade quando € dificil de medir e de objectivar é
por vezes relegada para segundo plano. “Quando ndo s&o capazes de encontrar sentido
ou compreensibilidade num comportamento os observadores tendem a rotular este
comportamento como doenga mental” (Townsend, 2002, p.15). Parece que o facto de
haver uma causa, uma razao objectiva que justifique o aparecimento da doenca, por
enquanto, ainda dificil de ser percebida e até de ser aceite, reduz o peso da situagdo no
seio familiar e perante a sociedade. As familias, associam a situacao vivida pela sua
familiar a situacdes que foram ao longo do tempo desencadeando, e contribuindo para
um acumulo stress, com consequente surgimento da patologia. Ha uma tentativa de
encontrar razbes externas objectivas para o aparecimento de uma doenca que, para
alguns, ainda tem a ver com fraqueza, com vulnerabilidade e que é frequentemente
conotada com “loucura”. Véarias sao as justificacfes a que atribuem ao despoletar da
doenca desde a vivéncia da doenca de um familiar, como se percebe na narrativa: “A
doenca dela agravou porque eu tive um enfarte e ela piorou, foi-se abaixo (...)” (F1IP). Passando pela

presenca de relagfes conflituosas com a familia alargada: “Eu penso. A gente pensa, a familia
pensa que talvez tivesse sido por causa dessas pessoas de familia estarem contra ela...vai cansando, vai

cansando, penso, nés pensamos que foi assim.” (F2P). Os problemas laborais sdo também
referidos “Entretanto onde eu trabalhava o ambiente comegou a ficar péssimo, havia reunibes & porta
fechada, comecaram pressionar-nos para que a gente se viesse embora e ndo serem eles a nos
despedirem.” (F6M) € ainda associando a situacdo de doenca a falta de ocupacédo por parte
da familiar doente “Acho que isto também aconteceu porque ela ndo tinha nenhuma ocupagéo, ficou em
casa, uma ocupagéo é muito bom(...)” (F3G). Estes dados vao de encontro ao que é defendido
por Moriarty e Shepard (2005), em que ha maior incidéncia da doenca mental nas
culturas onde ha vivéncia de niveis de stress mais elevados e baixos niveis de apoio
social.

O envolvimento da familia é de extrema importancia para a evolucdo favoravel e
facilitacdo do processo de doenca. No decurso da evolugdo de todo o processo de
adaptacdo da familia & doenca, esta fica frequentemente esquecida, ou é até mesmo
pouco tida em conta como alvo de cuidados, quer por parte dos técnicos quer mesmo da

propria familia, por considerarem premente atengcdo ao membro doente. Todas as
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atencOes se encontram focalizadas na pessoa que desenvolveu a patologia, de forma a
contornar, conter e até colmatar as suas préprias necessidades.

Cré-se que, devidamente informadas e esclarecidas, as familias querem ter uma
actuacdo, que se pretende, va coincidir com os melhores interesses da sua familiar
doente, nas suas necessidades de tratamento, reabilitacéo e reinsercdo social, passando
estas a ser prioridades da familia. Os enfermeiros, tém um papel de exceléncia intervindo
junto das familias, informando, educando, actuando a nivel da psicoeducacéo,
consultoria, aconselhamento, contribuindo assim para que as familias desenvolvam,
adquiriram competéncias e assumam um papel mais interventivo. Uma das intervencgdes
gue surgiram, a partir das mais recentes leis e movimentos nomeadamente contra o
internamento de longa duracado, foi a psicoeducacdo. Os programas psicoeducativos
visam a familia como unidade. As suas necessidades e 0s seus beneficios sdo sentidos
pelo doente mental e familiares que cuidam do doente, e contribuem para prevenir a
recaida (Moriarty e Shepard, 2005).

Todo este cenario € sentido, vivido e expresso pela familia ao manifestar
necessidade de mais informac&o sobre a doenca, para melhor compreender o seu
familiar, compreender a forma como a patologia se manifesta, mas, também para
adequar as suas atitudes e comportamentos visando a manutencdo da estabilidade da
patologia da sua familiar, mas propondo-se também, a prevencdo da recaida. “Nés nédo
sabiamos o que se estava a passar, sabiamos que ela tinha alguma coisa? Mas o qué, mas o que era?”
(F3G). A auséncia de informacdo adequada, para perceberem a situac¢ao, propiciava que
actuassem empiricamente, partindo de alguns pressupostos, de como consideravam

mais apropriado, tal como é perceptivel na fala: “A gente percebia que ela ndo estava bem, dizia-
se para ela esquecer, esquecer, mas nada (...)” (F2P).

No que se refere a prevencéo da recaida, existe alguma ambivaléncia por parte
das familias, e mesmo, de cada elemento, de cada familia, 0 que transparece a presenca
ou auséncia da consciencializacdo dessa possibilidade ou ndo, baseada na informacédo
de que a recaida é possivel. E frequente e sobressai, a visdo de que estar melhor é estar
curado e de que ndo mais se volta a viver os sintomas anteriormente vividos, decorrentes
da depressao Major, 0 que mais uma vez deixa vislumbrar alguma falta de informacao
por parte de alguns familiares e também das utentes. “sso tudo ja passou, ela agora esté
boa(...)” (F3P). O estar bem, estar num estado em que h&a controlo dos sintomas, num
determinado momento, implica, para os participantes, estar curado e ndo haver risco de
voltar a recair: “Agora ndo vai acontecer mais, se fosse para recair eu jé tinha recaido” (F3M). Outros,
por sua vez, pretendem que os familiares sejam dotados de informacgéo para perceberem
gue é necessario ter alguns cuidados para que a situacdo nao se repita, para intervirem a

nivel da prevencdo da recaida, como se confirma na frase: “Eu queria que explicassem um
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pouco e ha cuidados a ter, penso eu, na depressao pode haver recaida. Ha4 um problema agora com um
vizinho e é preciso ter cuidado para ndo acontecer o mesmo.” (F3G).

Intrinseco a existéncia, ou auséncia de informagdo, as familias vivem a
necessidade, manifesta pela sua familiar doente, para que reconhegam e sejam capazes
de valorizar os sintomas que, por vezes, sdo apresentados na sequéncia da sua
doenca. Perante a manifestacdo de determinados sintomas, as familias, lidam com estes
como sendo “naturalmente” inerentes a patologia, ndo os valorizando, ou desvalorizando,
nao os reconhecem como preditivos de mudanca, de agravamento da situagdo ou
simplesmente significativos de serem abordados e percebidos do ponto de vista da
doente. Toda esta atitude por parte da familia, provoca na doente a necessidade de que
valorizem os sintomas e se esforcem por perceber, junto de si 0 que esta a viver, o que
se estad a passar. Consideram até que esta atitude por parte da familia denota algum
desinteresse por si e pelo seu estado de saude, pela manifestacdo de mal estar,
perceptivel na frase: “Ele [marido] deve falar comigo porque um adulto néo chora sem razéo e ele ignora,
se eu estou a chorar ele néo liga, e € nesse momento que ele [marido] devia ligar porque um adulto ndo
chora sem razdo (...)” (F6M). A falta de compreenséo, a indisponibilidade por parte da familia

relativamente ao que estao a viver, € também reforcada: “Quando eu estou preocupada, eu nao

gosto de falar com ele [marido] porque ele briga comigo, para ndo pensar e nado falar sobre essas coisa, e
eu nao posso falar(...)” (F2M)

O internamento em Psiquiatria assume uma dimensdo maior ou menor de acordo
com a cultura, a percepcado e representacao individual e colectiva da doenca mental. Ao
longo dos tempos, a visdo relativamente ao doente mental, a aceitacdo das suas
competéncias, a necessidade de proporcionar cada vez mais e melhores condi¢cdes ao
doente mental contribuiu para um movimento social denominado de Psiquiatria
comunitaria. Marca-se assim uma nova etapa nas abordagens relacionadas com o
tratamento e reabilitagdo dos doentes mentais (Ornelas, 2008).

Se, anteriormente, as familias, perante uma doenca mental tendiam a internar, por
tempo indeterminado, o seu familiar doente, na actualidade a maioria das familias optam
por manté-lo em casa, internando s6 em situacfes em que 0S seus comportamentos sdo
dificeis de controlar e/ou pdem em risco a sua vida e a dos que o rodeiam. Nesta Optica,
a experiéncia do internamento pode ser traumatica, ou até de conforto para a pessoa
doente e para a sua familia (Stuart e Laraia, 2001), mas é sempre uma situacao que
deixa cunho na familia, mesmo que considerem que essa é a melhor solucdo no
momento. Acabam por ficar subjacentes algumas questdes, que poderdo ser
minimizadas com a resposta por parte da equipa de saude, no momento da chegada ao
internamento. Com a forma como o utente e a familia sdo recebidos, integrados e

envolvidos no processo de tratamento em regime de internamento.
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As familias participantes, manifestam necessidade em falar sobre a experiéncia
de internamento, dando-lhe muito significado e manifestando que, embora considerem
importante o internamento para a estabilizagdo da doenca, melhoria da situagéo,
proteccdo da doente, para perceberem e agirem adequadamente face a toda a situacéo,
esta causa-lhes desconforto. Referem-se ao que a representacao social do internamento
Ihes desencadeia, manifestam, alguma ambivaléncia relativamente ao terem contribuido
para esse mesmo internamento, o que ele significou para a familia, e o sofrimento que
desencadeou como se percebe de seguida: “...Custou-me tanto interna-la mas eu sabia que era
para o bem dela. Ndo tinha vergonha mas néo gosto de falar sobre isso. E dificil lidar com isto” (F4M). O
modo como a familia reage ao internamento repercute-se no seu dia a dia, na interac¢ao

com 0s que a rodeiam, e mesmo nas respostas que dao nos diferentes contextos “Quando

a minha mae foi internada todos diziam que eu estava diferente, perguntavam porqué que eu estava
assim?(...) a professora comegou a pegar [a implicar] comigo” (F6F1)

Actualmente, e de acordo com as mudancas de foco do internamento psiquiatrico,
a maioria dos pacientes sdo internados em situacdo de crise, sendo o0 objectivo do
tratamento a estabilizacdo em vez da remissdo dos sintomas, as indicacbes para o
internamento visam, de acordo com Stuart e Laraia (2001): prevencdo de danos para o
proprio e para outrem; estabilizacdo para permitir o tratamento a um nivel menos
restritivo (comunidade); inicio do processo de tratamento que comporta riscos a
seguranca, monitorizacdo por pessoal devidamente preparado e treinado; controle de
sintomas graves que provocam alteracbes a nivel do autocuidado; necessidade de
avaliacdo e diagnostico rapido e multidisciplinar, que exige uma observacdo permanente
por pessoal treinado para tal.

As mudancas a nivel dos objectivos do tratamento também se fizeram sentir,
tornando-se estes mais focalizados numa avaliacéo e diagndstico rapidos; na reducao da
perigosidade do comportamento para o proprio e para os outros; na habilitacdo dos
utentes e familiares para lidar com a situacao e prestar os cuidados em contexto menos
restritivo (comunidade); preparar para efectividade e continuidade de cuidados, visando
atingir a melhoria funcional do doente.

Todos estes aspectos evolutivos determinam a visdo positiva da familia
relativamente ao internamento, embora a visdo menos positiva, que o internamento em
psiquiatria assumiu no passado, tenha uma influéncia significativa, nomeadamente no
gue se refere a perda de direitos, restrita gama de tratamentos existente, assim como a
nao preparacdo dos profissionais, nomeadamente os enfermeiros que ali trabalhavam,
cuja funcéo era sobretudo de proteccéo e de seguranca (Stuart e Laraia, 2001).

As exigéncias que se tém colocado aos profissionais desta area, a mudanca de

concepcdo relativamente ao doente mental, o desenvolvimento de conceitos como
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ambiente terapéutico e de uma gama abrangente de tratamentos, facilitou o
desenvolvimento de confianga e seguranca por parte das familias, face aos cuidados
prestados naqueles ambientes mais contidos. Dentre estas, 0os enfermeiros tém
desenvolvido um corpo de conhecimentos, nomeadamente na &rea da patologia, mas
muito na area da relacdo terapéutica, consideradas imprescindiveis e pilares nos
cuidados ao Outro.

Para as familias, os obstaculos que surgem face a manifestacdo da doenca, a
mudanga de comportamentos, relacionamento algo conturbado com a sua familiar
doente, no decurso da doenca alguma incapacidade de perceberem certos
comportamentos o que se passa, 0 desgaste que tudo isso causa na familia, sdo
expressos envoltos em alguma culpa subjacente, visto que a fase do internamento foi
aquela que lhes proporcionou descanso, sossego, alivio, uma vez que sabiam que a
utente e apoiada na globalidade das suas necessidades por profissionais conhecedores,

e competentes, em diferentes dominios. “(...)quando ela teve internada foi na altura que tive

descansada, pude respirar um pedacinho, sabia que ela estava a ser cuidada embora pareca esquisito isto
que eu estou a dizer, porque ninguém quer ver 0s seus internados. Mas é como se estivesse s6 no mundo e
guando aparece apoio profissional sabemos que ela vai estar 24 horas sobre 24 horas a ser cuidada,
podemos respirar de alivio” (F3Fa)

As necessidades expressas pelos participantes tém a ver com a unido familiar,
com a procura de causas para o0 surgimento da doencga, mas também com a necessidade
de mais informacdo sobre a doencga, valorizacdo dos sintomas da doenca e em falar
sobre a experiéncia de internamento. Ao conhecermos estas necessidades, das familias
mais facilmente poderemos ajuda-las neste processo, apoiando-as a colmatar e

satisfazer essas mesmas necessidades, contribuindo para facilitar o seu dia a dia.

3.3.2 - Dificuldades vivenciadas pelas familias
As familias cada vez mais sdo solicitadas a assumir responsabilidade pelos

cuidados de salde aos seus membros. E esperado que elas cuidem dos seus membros
com doenca aguda ou cronica, cuidados esses que noutros tempaos eram assumidos por
profissionais, 0 que as sobrecarrega (Ballard, 2005). Estes cuidados abrangem apoio
aos membros na promoc¢do da saude, na prevencdo da doenca e na ajuda a pessoa
doente. Ferreira e Soares (2000) salientam que a dificuldade pode ser entendida, como a
qualidade do que é dificil, um obstaculo, estorvo ou complicacdo. As dificuldades séo
situacdes indesejaveis, que podem ser eliminadas utilizando soluc¢des logicas, podem
ainda ser problemas de vida indesejaveis com os quais as pessoas precisam lidar. A
acumulacéo de pequenas ou grandes dificuldades originam os problemas que se mantém

por tentativas de solugéo infrutiferas.
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No desenvolvimento da adaptacédo, lidar com as dificuldades com insucesso
ocorre com alguma frequéncia, percorrendo situacfes, em que se nega ou ignora as
dificuldades que exigem accéo, por resolucdo de uma dificuldade trivial ou de resolugéo
impossivel, até dificuldades onde a ac¢cdo embora necesséaria € empreendida de forma
incorrecta (Helm, 2001).0 sistema familiar ao vivenciar esta transi¢ao, fica afectado, na
medida em que estas dificuldades causam instabilidade ocasionando por vezes, um agir
individual perante a utente. Os membros manifestam a expectativa de que algo de subito,
surja inesperadamente, algo estranho, compreensivel ou néo, e reagem fundamentando-
se muitas vezes nos saberes que Ihes foram sendo passados ao longo dos tempos e
reiterados através das relacGes sociais, das ideias transmitidas ao longo das geracfes
nas familias. Conceitos por vezes baseados em antinomias tais como: normal e anormal;
certo e errado; saude e doenca; comum e incomum; aceite e ndo aceite pela sociedade;
congruente e incongruente; racional e irracional numa tentativa de compreensdo e
interpretacao racional da situacao.

Tal como nos diz Moriarty e Shepard (2002) a familia ao prestar cuidados esta
sujeita, a inimeros factores de stress acabando por estar perante uma situacao de risco.
As mesmas autoras salientam que, os factores de stress podem incluir: dificuldades em
lidar com comportamentos perturbados, com a incerteza e imprevisibilidade dos
sintomas, mas também com, a soliddo e isolamento resultantes do estigma de ter um
familiar mentalmente doente.

Ao auscultar as familias sobre as dificuldades vivenciadas no processo de
adaptacdo a depressdo Major da sua familiar, constatamos dificuldades em lidar com os
sintomas da doenga, lidar com a manipulagéo, lidar com o estigma, e em lidar com as
ideias recorrentes de suicidio. A dificuldade em lidar com os sintomas resultantes da

doenca, é referida como se pode perceber na frase: “Ela ligou-me e disse: Eu estou aqui sozinha,

vem aqui, vem aqui. Eu fui busca-la, ela chegou a casa e ja ndo queria sair do carro eu disse: Mae vamos
tomar o pequeno almogo. Comecgou a gritar: Ndo estou a ver nada a minha frente, chama os bombeiros,

chama a policia. Ajuda-me, ajuda-me!(...)Era aquele desespero.” (F3F1). Determinados sintomas
causam inquietacdo por estarem envoltos em alguma imprevisibilidade como se torna
perceptivel na narrativa seguinte: “Ela ca dizia que estava sempre bem...Agora estad bem, mas eu
preocupava-me muito quando ela saia, ndo sabia para onde ela ia, ndo via a hora dela chegar.” (FAM). A
dificuldade em lidar com sintomas na area do comportamento das suas familiares
doentes, 0 ndo saber como gerir esses comportamentos, nomeadamente a dependéncia
da utente “Eu queria que estivesse sempre gente ao pé de mim” (F3M). Esta, acaba por condicionar
a vida de todos os membros, pois tém que abdicar de cumprir rotinas necessarias no dia

a dia para estarem disponiveis para a doente tal como vemos na narrativa que se segue:

“Eu néo podia ir ao Funchal, a vila, eu ndo podia ir ao Sa, eu levava o meu telemével, Eu ndo podia sair de
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casa que estava a chegar a vila ela ligava-me e dizia: marido vem para casa, vem embora, eu ndo estou

bem.,”(F3P). O isolamento da doente dificulta a relacdo da familia consigo, o que esta
presente no seguinte discurso: “Quando ela se trancava no quarto eu ja andava preocupada(...) é
dificil lidar com isto” (F4M). Por vezes, esse isolamento acaba por ser reproduzido pela familia
relativamente ao exterior, as relagdes com outros no exterior, conforme podemos

constatar na frase seguinte “Nao me importo com os outros. Eu entro fecho a porta a minha vida é aqui
[em casa]” (F6P)
Aproximadamente 15% dos pacientes com depressdo Major cometem suicidio. As

mulheres tentam o suicidio com uma frequéncia trés vezes superior do que 0os homens,
usando meios potencialmente menos letais (Stuart e Laraia, 2001). Salienta a mesma
autora que amigos e familiares vivenciam muitos sentimentos sobre o comportamento
autodestrutivo da doente, razdo pela qual, os familiares devem ser informados de
aspectos relacionados com o controlo da situacdo e auferir ajuda para motivar a utente
para o autocontrolo. As familias de pessoas com comportamentos suicidas, podem sentir-
se atemorizadas, quanto as repercussfes do funcionamento autodestrutivo da utente, no
futuro. Necessitam de ajuda para expressar a sua preocupacao quer no que se refere aos
cuidados para si préprios, quer para poderem oferecer cuidados. A informacao sobre os
indicadores comportamentais de suicidio e dos recursos existentes na comunidade, para
apoio nas situagdes de crise, sdo um sustentaculo para estas familias. Incentivar a
melhoria da comunicacdo e encorajar o apoio mutuo permite potenciar as suas
competéncias (Stuart e Laraia, 2001).

Qualquer comportamento suicida deve ser tido em conta e valorizado, néo
importando a intencdo, por esta razdo os gestos suicidas estdo incluidos na categoria
geral das tentativas de suicidio. As tentativas de suicidio incluem quaisquer actos
dirigidos contra a propria pessoa, que poderao levar a morte se nao forem interrompidos.
(Stuart e Laraia, 2001).

A OMS (2001) preconiza para a prevencao do suicidio: intervir a nivel dos meios
de comunicagdo social, desenvolver ac¢Bes para estimular a adopcdo de coédigos de
conduta por parte dos meios de comunicacédo, afim de, assegurar que se abstenham de
exaltar situacfes de suicidio, contribuindo para a reducdo do seu risco. A restricdo de
acesso aos meios para cometer suicidios também pode ser efectiva para a sua
prevengdo. As leis e regulamentacdes podem ter influéncia positiva, reduzindo a
disponibilidade de substéncias perigosas, nomeadamente pesticidas.

As familias salientam, como dificuldade mais especifica, lidar com as ideias
recorrentes de suicidio da doente, ideias que estdo muito presentes, associadas ao
guerer pbr termo ao sofrimento interminavel ou até pretendendo aliviar os familiares do

peso que consideram impor. Tendem a estar sempre alerta. A iminéncia e recordacdo da
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passagem ao acto, esta presente e € uma constante na vida destas familias, como se
torna perceptivel no relato que se segue: “Ultimamente ia mas vinha mais répido. depende mais de
mim... Sim sim, tenho mais medo de sair. C4 para mim isto vai acontecer qualquer coisa um dia e aconteceu
embora ela dissesse que néo tinha coragem para fazer. la acontecer.” (F1P). Esta constatacéo vai de
encontro ao reforcado por Vasconcelos (2000) quando se refere a importancia de ser tido
em conta que o transtorno mental implica sobrecarga para a familia por exigir desta
grande dedicacgdo, por ser necessario cuidado e vigilancia em funcdo do risco de auto-
agressao principalmente nas situagdes de crise.

A pessoa doente passa a viver as situacdes com uma intensidade diferente,
valorizando e reagindo de forma mais enérgica e por vezes tentando cativar a atencao
através de determinadas ameacas. O caracter “poderia acontecer” cria a possibilidade de
superproteccdo por parte da familia e grandes ganhos secundérios para a pessoa
doente. (Baken et al 1975; Hamburg et al 1980)

As ameacas foram referidas pelas familias como algo a que a utente recorre numa
tentativa de manipulacdo dos familiares, podendo até, por vezes, ser de forma
inconsciente, ou a, forma que a utente encontra para lidar com a situacdo de sofrimento
gue esta a viver, ndo conseguindo expressa-lo de outra forma. As familias manifestam
dificuldade em lidar com a manipulagcdo uma vez que é imprevisivel se a doente p6e em
pratica as suas ameacas, se passa ao acto, e referem-se, a este aspecto através da frase
seguinte: “Ela quando estava pior disse que: Se ndo vens aqui agora eu vou tomar mais comprimidos e eu
fui I4 e ela disse: ja viste como vieste.” (F3F1). Este aspecto ndo deve ser desconsiderado, pois
tal como salvaguarda Silva (2003), € arriscada a crenga de que quem ameaca ou fala de
suicidio na realidade ndo o pratica, pois de acordo com 0 mesmo autor, 70% a 80% das
pessoas que efectivamente se suicidaram, transmitiram a sua inten¢do a alguém e foram
ignorados.

O conceito de familia e de relacionamento ideal na familia vivenciado pelos
familiares da pessoa com transtorno mental é, por vezes, tido a nivel de padrdes
inatingiveis uma vez que, as suas organizacdes familiares apresentam certas
particularidades. Frequentemente, surgem alteracbes no quotidiano da familia, nas
relacbes sociais, motivados pela vergonha, cansaco ou frustracdo, € comum observar o
distanciamento dos familiares, o distanciamento das actividades sociais, reduzindo até as
visitas a casa de familiares e amigos préximos.

Um diagnéstico de psicopatologia acarreta uma grande carga e algum
(pré)conceito € muito estigmatizante, podendo até, de acordo com a sociedade e cultura,
contribuir para excluir a pessoa de qualquer intervencdo a nivel social, laboral,
conotando-a com incapacidade e dependéncia. Embora, com alguma mudanca e

evolucdo nas politicas de saude, ainda se verifica 0 estigma da doenga mental, com
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situagdes evidentes de exclusdo e preconceito, o que se torna uma dificuldade acrescida
na vivéncia destas familias.

O estigma reporta-se a um rotulo social ou atributo que provoca
“descredibilizagdo” profunda, estimulando a percepg¢do que as pessoas tém de si
mesmas e a forma como a sociedade as vé. Constitui uma disparidade entre uma
identidade desejada e a real identidade social e individual, retirando-lhes a aceitacéo
social (Goffman, 1963). Sendo o estigma, uma reacc¢do social que isola certos atributos,
classificando-os como indesejaveis e reforcando a desvalorizacdo das pessoas, contribui
segundo a OMS (2001)para que tanto nos paises de altos como de baixos recursos, haja
uma larga histéria de estigmatizacdo das pessoas portadoras de transtornos mentais e de
suas familias, o que se traduz em estereétipos negativos, medo, incémodo, raiva,
evitamento, entre outros.

A depressdo Major e a luta pela sobrevivéncia familiar € uma realidade, a qual,
por vezes vivida no siléncio e no temor da rejeicdo e da estigmatizacdo. Na opinido de
(Stuart & Laraia 2002, pag.247) “Os pacientes e suas familias relatam, com frequéncia,
gue o diagnoéstico de uma doenga mental é seguido por um crescente isolamento e
soliddo, a medida que familiares e amigos se afastam. Os pacientes sentem-se rejeitados
e temidos pelas outras pessoas, e suas familias recebem a culpa pela
doenca(...)Diferentemente da doenca fisica, que tende a evocar sentimentos de
solidariedade e desejo de ajudar, os transtornos mentais tendem a perturbar e afastar as
pessoas”.

Os participantes deste estudo referem-se, ao lidar com o estigma, como algo
dificil neste processo de adaptacdo, pois condiciona a sua relacdo com o exterior na
medida em que sentem necessidade de ndo falar sobre a situacdo com ninguém fora da
familia, temendo as repercussfes que dai podem advir, quer em termos de comentarios,
julgamentos, descriminacdo, da pessoa doente, e/ou da familia. E isto podera se
repercutir a nivel sociofamiliar e laboral, desencadeando sofrimento a todo o sistema.

Algumas familias, embora refiram nao sentir vergonha da doenca da sua familiar,
consideram que falar sobre ela a vizinhos, no trabalho, na comunidade em geral é
sujeitarem-se a comentarios e criticas destrutivas, nomeadamente que apelidem a sua

familiar doente de “Louca” como se pode perceber no seguinte relato: “Esconder as pessoas
porque as pessoas ndo podem saber, que ndo véo dizer que é uma doenga, mas sim que é louca.” (F6P)

Os comentarios podem ser extensiveis a toda a familia. O gozo e a critica
destrutiva sdo temidos pelos familiares, considerando que a sociedade, e quicd, eles
préprios ainda tém representacfes negativas do que € a doenca e a pessoa com doenca
mental como é evidente nos relatos seguintes “Eu nao sou de falar das coisas nem em casa, nem

no trabalho das coisas de casa, eles ainda gozam” (F4P). € “Nés evitamos a muita exposicdo, porque senéo
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toda a gente fala toda a gente comenta. Ele disse-me: Sim eu sei na casa dos tontos. Por isso eu nunca quis

falar do problema da minha mulher, se ndo ainda dizem: aquele € louco e a mulher também é.” (F6P). AS
familias sustentam a ideia de que a sociedade tem abordagens distintas para as pessoas
com patologia mental, as oportunidades sdo desiguais, razdo porque consideram ser
descriminadas, e excluidas. Reconhecem repercussGes do estigma, associando-as a
diferentes areas, na relagcdo com a sociedade, incluindo vizinhos, amigos e até alguns
familiares, passando pelos condicionalismos em conseguir um emprego futuramente,
caso as pessoas, entidades, instituicbes tenham conhecimento da sua situacdo de

doencga: “E assim, aqui eu ndo posso dizer que estive internada, porque eu andava na boca do mundo, n&o
s6 vizinhos como tb em termos de arranjar emprego. Seria estigmatizante, eu ndo vejo mal nisso, mas as

pessoas & que pensam isso.” (F6M). Estes dados no nosso entender vdo ao encontro dos
dados, do estudo desenvolvido por Scambler e Hopkins (1986) estes autores fizeram a
distingdo entre estigma sentido (medo de ser estigmatizado) e estigma efectivo (a
experiéncia real do preconceito e da discriminagédo) e concluiram que o estigma sentido
era de tal forma solido que as predisponha a esconder o seu estado dos outros na
tentativa de passarem por pessoas “normais”. O estigma sentido era mais prejudicial na

vida do individuo que o estigma efectivo, resultado este, salientado por (Philpin, 2011)

3.3.3 - Sentimentos expressos pela familia
O sentimento € determinado por uma orientacdo cognitiva sobre valores atribuidos

ao objecto, a pessoa, a situacdo pelos quais se nutre um determinado sentimento (Slepoj,
1998). Os sentimentos sdo indispensaveis para a tomada de decisdo e ajudam na
escolha sensata onde a logica pode ser util (Goleman,2001). Distinguem-se da emocao,
mas podem exprimir-se através dela, por outro lado podem organizar-se a partir da
repeticdo de experiéncias emocionais. Assim, sdo inuUmeras as qualidades dos
sentimentos nos diferentes pélos (positivo e negativo), sendo essas qualidades, tanto
mais ricas, quanto mais rica e diferenciada for a relacéo dual (Abreu, 2009).

Nesta experiéncia de adaptacdo a depressdo Major da sua familiar, as familias
partiiham sentimentos, sobretudo a nivel do polo negativo. Algumas destas reaccbes
emocionais traduzem o mal-estar familiar perante a situacdo, no que respeita a sua
capacidade, ou nao, de geri-la. Os sentimentos expressos pela familia, ao terem
conhecimento da doenca da sua familiar, sdo sentimentos que perduram no tempo,
embora com algumas oscilagdes desde o momento do diagnéstico da doenca, persistindo
durante e no pdés internamento até ao momento da entrevista. Estes sentimentos
despontaram como eventos consumados no quotidiano das familias. Os sentimentos
expostos pelas familias foram aceitacdo, impoténcia, resignagdo, angustia, culpa, e

medo.
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A aceitacdo da doencga, tal como refere Oliveira (2001), é um elemento essencial
para a compreensdo do seu familiar doente, facilitando a intervencéo dos técnicos de
saude, a nédo fixacdo da familia no desvalor da doenc¢a, mas encontrar forgas visando o
potencial para a satde do seu familiar.

As familias referem que ja aceitaram que a sua familiar tem uma doenca e
decorrente dessa aceitacao, procuram e tentam envolver outras pessoas, tendo em vista
a melhoria da qualidade de vida da utente, pretendem que a utente readquira habitos
antigos, nomeadamente no que diz respeito ao convivio, aos relacionamentos sociais,

como é possivel perceber no relato seguinte: “Eu ndo tenho problema se me falam da doenga dela,

falo sem problema as vezes eu encontro algumas amigas dela e digo: telefonem-/he ela esta melhor” (F5A6)

N

Na adaptacdo a situacdo de doenca, os familiares manifestam impoténcia
perante esta, mas também face ao que é esperado pela familia. O sistema impde
determinado tipo de actuagdo, essencialmente por parte dos que tém formacado
especifica na area da saude, pois ndo é tido em conta que a ligagdo emocional, por
vezes, barra a capacidade de actuacdo. As familias ndo sabem o que fazer mais, a
exigéncia é tanta que se sentem incapazes, como podemos constatar na narrativa

seguinte: “(...)ele achava que s6 eu que era enfermeira € que sabia o que fazer, as pessoas esquecem-se

que a gente naqueles momentos néo sabe nada, que somos familiares...E também incapacitante para os
familiares porque a gente quer dar tudo, mas parece que nunca chega, pensa-se 0 que € que ela quer mais,

ja ndo se pode dar mais.” (F3Fa)

A resignacado também esta presente neste percurso e reflecte a acomodacao da

familia a situacdo, transmite ndo haver muito mais a fazer relativamente a situagéo.

Traduz-se em acomodar-se, conformar-se, ndo ter capacidade de influenciar a situacéo:
“O que é que eu ia fazer, temos que aceitar o que vem, quando vem fugir é dificil. Sao coisas que acontecem,
Ninguém tem culpa da doenga” (F4P)

A angustia para Grinberg (2000) € o que oprime € a auséncia do sentimento de
familiaridade, do sentimento de estranheza, o desvanecer das coisas. Sem angustia a
existéncia correria o perigo de se perder no quotidiano ou aniquilar-se.

Para as familias, a angustia faz-se sentir perante manifestacdes da doenca, por
vezes incompreensiveis e de dificil entendimento, perante um panorama de um
comportamento descontrolado por parte da utente, como € percebido na narrativa que se
seqgue “A maior angustia era ela me dizer eu estou aqui so, tirem-me daqui, eu ndo vejo luz, isto esta tudo
escuro, estas palavras tém um impacto” (F3Fa).

A culpa, tal como nos refere por (Abreu 2008), é uma sensacdo humana que
distingue, respectivamente, a infraccao dos limites de sobrevivéncia, do espaco intimo
préprio e do espaco intimo alheio. As familiares doentes, manifestam sentimento de
culpa pelo comportamento que detiveram no momento da crise, e que condicionou o

bem estar do sistema familiar, perceptivel na narrativa : “Estou arrependida de tudo o que fiz,
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mas acho que também ndo tive culpa, tive um pouco de culpa, mas também acho que me abriu os olhos para

muita coisa” (FIM). E também apontada pelos familiares mas é, no entanto, compreendida,
reflectida e aceite como fazendo parte do percurso normal da doenca, assim como
podemos perceber na frase: “Bem tiveste um pouco de culpa, deixaste de tomar os medicamentos.
Acho que é caracteristico da doenga, quando a pessoa esta bem: Ah ja ndo é preciso tomar.” (F1P). A
culpa surge da reflexdo dos familiares, ao procurarem possiveis causas, mobiles que os

impliqgue no desencadear da doenca. “Nos tivemos a viver no Porto Santo dois anos enguanto

construimos a casa e tinhamos mudado para ca em Junho e comecei-me a sentir com culpa, sera que foi
enquanto se reformou, nds saimos de casa, 0 meu irmédo estava a estudar, 0s meus pais estavam sos, era
tanta coisa(...)(F3Fa).

O medo na opiniao de Goleman (2001) é uma ansiedade, apreensdo, nervosismo,
preocupacédo, consternacdo receio, precaucdo, aflicdo, desconfianca, pavor, horror,
terror, como psicopatologias, fobia e pénico. O medo manifesto pelas familias esta
associado ao facto de, cumprindo as suas rotinas, ndo controlar os comportamentos de
autodestruicdo da familiar doente na passagem ao acto, na efectivagdo das ideias de
suicidio, assim como constatamos no relato que se segue: “Sim, sim, tenho mais medo de sair
[ao referir-se a deixar a esposa em casa]” (F1P).

Os sentimentos expressos pelas familias, sdo: aceitacdo, impoténcia, resignacao,
angustia, culpa, medo. Enquanto, que, uns impulsionam as familias a agir e procurar
mecanismos para seguir em frente, tendo em conta o bem estar familiar, outros,
condicionam o funcionamento e a dindmica do sistema, dificultando a Iuta pelo

reequilibrio.

3.3.4 — Mudancas no quotidiano
As mudancas estdo presentes ao longo do ciclo vital, dos individuos, familias e

comunidades e representam, momentos de grande reflexdo, acompanhados de tomadas
de decisédo por vezes complexas.

O quotidiano, e a prépria sociedade exige mudancgas, que se relacionam com a
luta pela sobrevivéncia, onde por vezes paira algum egocentrismo, onde cada um vive
muito voltado para si, esquecendo um pouco aquele que esta ali ao seu lado, chegando
até, a pouco saber sobre ele, sobre 0s seus gostos, 0s seus desejos, 0S seus anseios,
as suas duvidas, os seus (pré) conceitos. Toda a familia pode ser vista como um grupo
social com particularidades, com uma dinamica especifica, propria, Unica, sujeito a
algumas determinacdes sociais da macro estrutura.

A presenca de uma situacdo de depressdo Major, na familia, impde algumas
exigéncias ao nivel do cuidado, responsabilizagdo, atencdo emocional, dindmica, papéis
entre outros. Por vezes, uma sO pessoa vive multiplos papéis concomitantemente, de

forma a compensar a auséncia de outros membros, a impericia momentanea, o
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desinvestimento, a indisponibilidade, e até, algumas estratégias de fuga por parte de
cada membro. A manutengcdo do equilibrio ou a tentativa do reequilibrio do sistema é
frequentemente, o motor impulsionador para esta demanda. E importante que seja tida
em conta a familia vivida e ndo a idealizada, aquela onde se observam diversas formas
de organizacdo e de ligacdo, na qual as estratégias relacionadas a sobrevivéncia, por
vezes, se sobrepdem aos lacos de parentesco, ao cuidado e afecto.

Salientemos que, na presenca de certas manifestacfes da doenca, de algumas
necessidades, e de dificuldades e sentimentos surgem mudancas ao nivel do sistema
familiar.

As rotinas da familia alteram-se no sentido de estar mais presente, de minimizar
as necessidades da utente e até de tentar controlar alguns impulsos. As familias
consideram que a doenca lhes trouxe mudanca nas rotinas diarias, como se pode
constatar na expressao: “Normalmente, eu ficava até as 24h ou 1h da manha a ver televisdo, mas
ultimamente tinha que ir para a cama com ela [doente], 22 horas tinha que ir para a cama.” (F1P). Estes
dados vao de encontro aos dados resultantes do estudo de Highet et al ( 2004) que, a
intensidade da interaccdo ao longo do tempo foi referida como contribuindo
adversamente para a saude e bem estar dos que cuidam. Também, autores como
Navarini e Hirdes (2008) aludem que a preocupacdo com o bem estar da familiar doente
passa a ser uma constante na existéncia das familias.

A familia acaba por centralizar a sua aten¢éo na sua familiar doente, alterando até
as suas rotinas, mesmo no que respeita a momentos de lazer ou de cumprimento de
certas tarefas, nomeadamente ir as compras. Esta centralizacdo pode estar associada,
tal como ja referiam Carter e McGoldrick (1995), a uma forca centripeta exercida pela
doenca sobre a familia, desencadeando nesta um processo centripeto de socializagéo.
Tal, face as exigéncias de mudanca quer nos papéis praticos quer afectivos, é uma
realidade. Para Navarini e Hirdes (2008), ha um desgaste na familia, esta vai se
desgastando pela convivéncia com a pessoa doente, acarretando assim, sobrecarga
fisica, chegando cada membro a privar-se da sua propria vida. A sobrecarga objectiva é
definida como estando ligada as consequéncias negativas, concretas e observaveis na
familia e que resulta da existéncia de doenca mental na familia, salientando-se alteracdes
nas rotinas, na vida social, na supervisdo de comportamentos, mas também em
agressoes fisicas e verbais (Tessler e Gamache, 2000; Lauber et al, 2003; Bandeira,
Calzavara e Varella, 2005). As familias referem a sobrecarga fisica, relacionada com o
facto de viverem em funcdo da utente, e para a utente. Esta pressao, este confinamento,
este ostracismo, mas também, a inquietude constante é transversal ao seu viver em

diferentes niveis, acabando por se tornar companheiro de todas as horas na trajectoria da
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doenca. Situacdo que se traduz pela frase: “Nessa altura, foi uma altura muito ma, muito ma que eu
passei (... ) gestdo da casa, as filhas, porque temos duas filhas pequenas” (F3Fa).

A sobrecarga emocional, por sua vez, corresponde a nuance subjectiva, da
sobrecarga e refere-se a percepcdo ou avaliacdo pessoal sobre a situagdo, reacgao
emocional e a percepc¢ao de estar sofrendo uma sobrecarga. Reporta-se ao grau em que
os familiares percebem a presenca da doenca, da alternancia de comportamentos e
dependéncia dos doentes como fonte de sentimentos negativos, preocupagdes ou tensdo
psicoldgica, esta pode ainda estar relacionado com o estigma da doenga mental (Tessler
e Gamache, 2000; Bandeira, Calzavara e Varella, 2005). A sobrecarga emocional
também é salientada pelas familias deste estudo, e relaciona-se com a preocupacao
constante face a situacdo como € evidente na narrativa que se segue: “Estava sempre
preocupada...” (F4M). Essa sobrecarga é potenciada por atitudes assumidas por alguns
membros. Estas familias, aludem o facto de certos membros da familia, ndo colaborarem
nao assumirem a responsabilidade, ndo partiiharem ou comungarem do interesse em
facilitar o processo de doenca vivido pela doente, ndo partiiharem objectivos, ou até
assumirem a posicdo inversa. Assumem por vezes, atitudes e comportamentos que
contribuem para agravar a situacdo ou despoletar sintomas ja em remissdao. Como €

possivel constatar no relato seguinte 4...)Sabe como é que ela ficava boa. O que lhe falta é o apoio
do marido, se ele estivesse ali ela ficava bem, Ela gosta muito dele, ele esta pior com ela desde que ela ficou

melhor, ele quer por ela ali num boneco, sem fazer nada, sem trabalhar, sem falar com ninguém, sem ter

”

visitas de alguém, ndo quer que ela fale com colegas nenhumas, ele quer pér ela numa manga de vidro.
(F5A06). Essas atitudes e comportamentos, sdo também percebidas pelo membro doente

como podemos entender na narrativa: “Quando houve essa discussdo a minha méae ligou-me a dizer

o teu pai esté aqui todo exaltado, houve uma sobrevaloriza¢éo da situagéo de conflito ocorrido entre o marido
da doente e um vizinho], ela disse: teu pai esta aqui tdo exaltado, eu estou nervosa, vais-me dar um

comprimido. A minha méae [doente] ainda a pouco tempo disse: se eu tivesse tendéncia para a recaida ja
tinha recaido outra vez. Com as coisas que o meu pai Ihe diz, acha que eu fico contente?” (F3Fa). A
sobrecarga parece assim, estar relacionada e ser potenciada pelo desgaste causado por
todas as mudancas no seu conjunto, na globalidade.

Neste processo, alguns familiares assumem o papel de maior responsabilidade
pela utente, ou entdo o proprio sistema familiar incute-lhes essa responsabilidade. O
assumir desta responsabilidade torna-se algo exigente, para quem tem que dar respostas
a diferentes niveis, assumir distintas responsabilidades, em contextos muito diversos,
mas que acabam por ser complementares, da vida dessa pessoa. A familia passa a
desenvolver outra perspectiva face a vida. Se as familias, estdo emocionalmente estaveis
tendem a interagir positivamente com os seus membros. A vida passa a ser vista sobre
outro enfoque, ha valores que adquirem outro significado, a familia passa a reflectir sobre

as suas motivacdes, estilos de vida (Navarini e Hirdes, 2008).
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Para que o sistema familiar funcione no cuidado a pessoa doente tem que haver
um convivio harmonioso na familia, em que prevaleca o respeito pela individualidade de
cada um, o reconhecimento das diferencas, a compreensdo, a confianca, assim como
uma comunicacdo efectiva e um envolvimento conjunto, e ainda um compartilhar de
objectivos e metas (Navarini e Hirdes, 2008). A carga é significativa, e para que tudo
decorra sem grandes percalcos, de forma equilibrada, ha que haver apoio e colaboracéo
entre os familiares. Os participantes valorizam a colaboracéo, o apoio e salvaguardam a
importancia dessa ajuda, por parte de outros membros da familia (maridos, filhas) o que
segundo eles possibilitou gerir a situacdo de forma mais saudavel, tal como percebemos
nas frases: “(....)e nessa altura se néo tivesse tido o apoio do meu marido(...) (F3Fa) € “Esta minha filha
(S.) sempre foi o meu braco direito.” (F5A0)

A responsabilidade pela utente nestas familias, passa por supervisionar a toma da
medicacdo, ou encontrar estratégias para que a medicagdo fosse cumprida tal como
prescrita, o controle das idas a consulta médica e até o acompanhamento a consulta
como se torna claro no relato: “Eu disse bem o que é isto, bem o que é isto? Eu levei-a 4 para baixo
[servico de urgéncia], ela pelo caminho sempre dizendo eu ja estou melhor, volta aqui, volta aqui. Aquilo
estava me custando.” (F3Fal). Esta responsabilizacédo por parte de um dos membros, deveu-
se a ser considerado na altura que a pessoa doente, ndo estava em capaz de assumir
sozinha essa responsabilidade, ou até por esta manifestar querer colaboragdo, como se
torna perceptivel na frase: “A medicacéo era eu,[que assumia preparar e administrar] tinha que ser. Eu
também tenho que tomar os meus, isto é para toda a vida Eu assumia porque ela esquecia-se”. (F1P) €
frequente o familiar preparar a medicacdo tal como prescrita para facilitar a sua toma

como se constata no seguinte relato: “Eu preparo os medicamentos para a semana e ela toma
direitinho, ela antes ndo era capaz de tomar eu tinha que ir 14 Ihe dar, mas agora nao [toma] (...)” (F5M)

A auto suspensao da medicacao esta subjacente a estes cuidados pois, é sabido
gue as utentes, em determinados momentos e por diferentes razdes, deixam de realizar o
regime medicamentoso, ou porque consideram ndo ser necessario cumpri-lo, ou por
desafiarem a sua competéncia para funcionarem livres de qualquer substancia, tentando
perceber se sdo capazes de passar sem a medicacdo, ou ainda por rejeitarem a mesma,
como se percebe na seguinte frase: (...)Ela teve um ano sem tomar os medicamentos e a gente néo
sabia, ela ndo pode deixar de tomar, ela a dias esqueceu-se e s6 dizia: a a minha cabeca, a minha
cabega’(F5M). A auto suspensao da medicacdo estd associada por vezes ao receio de uma
possivel dependéncia, aos efeitos secundarios da mesma, mas também, aos comentarios
de que sdo vitimas, mesmo no seio da familia, por estarem a cumprir este tipo de
medicacdo. Na maioria dos casos, o tratamento farmacoldgico é interrompido quando as
doentes sdo apelidadas de dependentes pelos seus familiares, devido aos efeitos

secundarios dos antidepressivos (Silva, Stefanelli,Hoga 2004).
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Os familiares que estdo mais presentes tentam gerir a situacéo, lidar com os
obstaculos, tomar decisdes que contribuam para o bem estar da utente e de todo o
sistema. Neste processo diligenciam, no sentido de proteccdo de alguns dos familiares,
agem no sentido de ndo lhes desencadear preocupacao: “A filha de I4 [vive em Lisboa] acaba
sempre por ser mais protegida, eu sé lhe contei 3 dias depois do que aconteceu.” (F1P) € “Eu sabia que ele
ndo podia fazer muita coisa eu preferia me mexer sozinha. Era também para ndo preocupa-lo” (F4M1).
Protegem também as criangas julgando que estas, ainda ndo tém a correcta percepgao
do que estd a acontecer, nem aptiddo para o perceberem e interpretarem, como se
percebe na frase: “Ele [neto] disse-me uma vez (...) falou em comprimidos porque nos ouviu falar. Ent&o
dissemos foi um comprimido que a avo tomou e fez-lhe mal.” (F1P)

O internamento é considerado necesséario em certas fases da doenca, e surge na
sequéncia de alguma dificuldade, em controlar a sintomatologia e agravamento da
situagdo psicopatologica.

As familias, embora considerem que o internamento foi benéfico para melhorar o
estado de salde da sua familiar doente, referem alguma dificuldade em lidar com a
auséncia da doente, pois tiveram que arranjar estratégias para colmatar determinadas
falhas que advieram da sua auséncia em casa, foi algo que dificultou o seu dia a dia,
chegando até a mudanca de papéis. O papel de dona de casa teve que ser colmatado
nas nossas familias pois todas as familiares doentes assumiam o papel de dona de casa,

logo a familia teve que colmatar essa falha tal como € perceptivel na frase: “E quando

aconteceu 0 internamento pensei, nés temos a nossa vida e ndo é facil ndo é criada, nem eu sou criada da

minha filha, cada um tem o seu papel mas faz falta a gente, falta no sentido uma palavra, da companhia,
carinho, estar aqui.” (F6P). A este respeito Figueiredo (2006) salienta que o grande desafio
das familias baseia-se ndo tanto nas tarefas que tém que realizar mas nos novos papéis
gque a doenca impde a cada membro.

O trabalho o trabalho dos diferentes membros da familia, € uma das areas que
acaba por sofrer alguns ajustes. Com a doente internada, os familiares tentavam
organizar a sua vida de forma a ir visita-la frequentemente, considerando que assim
contribuiam para a sua recuperagdo. Para isso tinham que gerir 0o seu horario de
trabalho, organizar o seu quotidiano, solicitar colaboracdo da entidade patronal, como
percebemos em “Ela ficar internada e todos os dias, todos, todos ir para la,[todos os dias ir visitar a
doente] dizer ao chefe que faziamos o trabalho todo de seguida para ir 14.” (F5la). O aparecimento da
doenca imp6e a familia reorganizagdo ampliando a sua jornada de trabalho para atender
as necessidades e as rotinas (Lopes, Paiva e Silveira, 2010)

Depois da situacao de crise ultrapassada, a familia acaba por ficar mais sensivel,
mais atenta no sentido de alerta para sinais e sintomas de recaida. Qualquer alteragéo

no funcionamento diario da familiar doente desencadeia alerta, sobreaviso, 0 que se
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traduz na narrativa gue se segue “Agora ha sempre um alerta, se vemos a L. diferente, dizemos: a
mae parece que tem qualquer coisa” (F6P)

O lazer e o convivio social foram também actividades que se alteraram no
decurso da doenga, sobretudo, devido as suas manifesta¢gdes. A tendéncia ao isolamento
por parte da utente, a auséncia de prazer na realizacdo de actividades até entdo,
agradaveis e desencadeadoras de prazer, sao supridas, passando a ser substituidas por
desinteresse global, no cuidado pessoal, e ainda alteragbes de comportamento, o0 que
desencadeiam mudanca nos habitos de lazer e convivio das familias, tal como é
perceptivel no relato: “(...) saia sempre de manha, e de tarde, eu j4 ndo queria dizer que néo saia,
obrigava-me a ir com ele porque ele ia ler o diario, de tarde.” (F1P) OU “(...) nem a Igreja queria ir, eu dizia
ao domingo, vamos a missa e ela dizia: ndo, ndo, ndo vou! Ndo me sinto bem, ndo vou ainda.” (F3Fa)

Em forma de sumula, podemos afirmar que as familias no esforco de
reorganizacéo implementam e sofrem mudancas no seu quotidiano, essas mudancas sao
a nivel das rotinas diarias, de sobrecarga fisica e emocional, alguém acaba por assumir
maior responsabilidade pela utente no cumprimento da medicagao, na ida a consultas. As
familias tendem a desenvolver proteccdo dos familiares, empreendem mudanca de
papéis. No trabalho fazem alguns reajustes com a colaboracdo da entidade patronal.
Face as circunstancias, desenvolvem aprendizagem dos sinais e sintomas da doenca,
ficando mais alerta para uma detecgao precoce de recaida.

O lazer e o convivio social sdo é afectados, pois a familia passa mais tempo com
a familiar doente, tem outras rotinas, outros papéis outras exigéncias e o tempo para

nesta area é escasso e por vezes pouco tido em conta.

3.3.5 - Expressdes das familias
As familias, ao viverem a situacao de doenca de um familiar, ttm que desenvolver

demandas internas, articulando, interagindo com diferentes estruturas e instituicbes da
sociedade onde se insere. A intervencdo no sistema impde, por parte dos profissionais,
um conhecimento global, abrangente, complexo e integrativo de forgcas centripetas e
centrifugas do sistema mas também da sociedade que o envolve. Anderson, Ward, &
Hatton, (2011) salvaguardam que a abordagem a familia deve ser positiva e focada em
competéncias e ndo em problemas ou deficiéncias. Deve assumir um papel activo e
focar-se no dar poder as familias. Nesta Optica, € nossa opinido que as anotacfes das
observacdes, as notas de campo séo instrumentos basicos, para complementar os dados
referentes a complexidade do sistema.

As expressofes da familia sao alguns achados que emergem das notas de campo
realizadas no momento da colheita de dados, e que se referem a semblantes que nao

transpareceram nos relatos expressos pelos participantes, e aprofundam outros, ja
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anteriormente evidenciados, pretendendo assim, complementar, reforcar e/ou evidenciar
alguns dados relevantes.

Aquando do acolhimento do investigador e observador, as familias manifestaram-
se receptivas, cordiais, verbalizando expressées simpaticas. Convidaram-nos a sentar e
guando se sentaram foi perceptivel nas posi¢cdes que ocuparam de maior proximidade,
alguma cumplicidade. As familias, inicialmente, mostraram-se apreensivas, trocando
olhares entre si e assumindo uma postura fisica defensiva “Cruza os membros inferiores,
entrelaga os dedos das maos, pousando-as nas pernas” (FIM). Todas as familias porém, apos a
explicacdo dos objectivos do estudo e da assinatura do termo de consentimento
informado, aproximam-se da entrevistadora, com postura de disponibilidade, de interesse

e de descontraccao: “Tronco inclinado para a frente, maos juntas sobre as pernas descruzadas. (F2P)

“Utente senta-se muito proximo (...) filha e genro também se aproximam quando iniciamos entrevista.
(F3BMF1G).

Ao iniciarmos a entrevista todas as familias falam abertamente, sem rodeios ou
obstaculos sobre a situacdo de doenca, e sobre outras situacfes, deixando transparecer
grande necessidade de verbalizacdo, de expressdo. As familias manifestaram desde o
inicio a necessidade de falar sobre a doenca e sobre a familiar doente, colocavam-se
em segundo plano e frequentemente tivemos que, delicadamente, canalizar os discursos

para a familia, para o sistema, para o todo. “falam sobre as manifestagées da doenga de forma

»”

entusiasta, querendo dizer tudo o que aconteceu naquela altura, quase com receio de que nada escape
(F3FaMP) OuU “a doenga e suas manifestacbes s&o muito reforcadas, mesmo quando tentamos falar de
outros assuntos, voltam a falar sobre como a doente estava o que fazia, na altura da crise”(F5A0laFa)
Frequentemente se focalizavam no momento da crise, no momento de maior
desequilibrio, talvez por ser este que mais sofrimento causou e que mais ficou assinalado
nas suas memorias. Nesses momentos era perceptivel, algum sofrimento que se traduziu
por reaccles fisiold6gicas como: “Olhar entristecido, fixado no chdo” (F1IP). O choro e rubor
estdo também presentes nas frases: “Facies ruborizada, lagrimas percorrem a face” (F5Fa). E ainda
“Tremor na voz, referindo alguma auto culpabilizagdo (F3F1). O comportamento externo, o estado
interno e a organizacdo do pensamento representam o comportamento humano numa
tentativa esquematica de o simplificar. Actuar num implica actuar nos outros. Estes
aspectos podem ser tidos em conta e constituir uma mais valia para o enfermeiro, pois a
compreensdo desta interdependéncia pode traduzir-se num maior leque de hipétese de
intervencéo (Coelho, 2010).

No entanto, mesmo sendo doloroso e sendo evidente alguma fuga inicial, as
familias acabam por falar sobre o que sentem, o que sofrem, o que pensam, que
necessidades tém, que amplitude atingiu aquela situacdo nas suas vidas. As familias

deixam transparecer, auséncia ou talvez pouca frequéncia de espag¢os/momentos para
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gue todos se expressem, em conjunto sobre a situacdo, que estéa a perturbar o sistema,
para partilharem o que cada um pensa ou pensou, sente ou sentiu sobre a situagéo, para
que haja um conhecimento mituo dos pensamentos, sentimentos e opinides. E
evidenciado algum desconhecimento de opiniées de outros membros, o que vai de

encontro ao que sobressaiu da analise das narrativas, como se percebe “A dada altura, a

mae utiliza apenas a linguagem gestual para tentar dizer que a filha teve alturas que nem da sua higiene

J

pessoal conseguia tratar, mas de forma, a que, esta ndo se apercebesse do que estava a tentar ser dito.’
(FAA6) e “A filha e o genro dizem o que esperam do pai e 0 que consideram pouco adequado que ele faz
relativamente a doente e este manifesta-se surpreendido, quase indignado” (F3FaG).

Os momentos dificeis de relembrar, emergem denotando um reviver de toda a

situagéo, como se houvesse um voltar ao momento, um reviver o sofrimento. “A J. esta
constantemente a se emocionar e a chorar, isso consegue agravar- se quando ouve a méae falar da neta, sua
filha.” (F4A0).

A comunicacao entre os membros da familia, de acordo com tedricos desta area,
como Watzlawick et al (1974), influencia comportamentos dentro da familia. Em algumas
familias houve certa dificuldade em respeitar os momentos em que 0s outros falavam.
Transpareceu o0 controlo da comunicacédo verbal havendo sobreposi¢céo nos discursos,
talvez pelo entusiasmo em expressar 0 que aconteceu, complementar alguns aspectos,
cortar o curso do raciocinio, quando este se encaminhava para areas de cariz menos

positivo, mas também por quererem transmitir a sua opinido, como se pode confirmar:
“Por vérias vezes, o marido tenta impedir que esposa responda a algumas questdes, sobretudo de caracter

menos positivo” (F2P). Quando é abordado um assunto que incomoda ou desencadeia algum
mal-estar, ha uma tentativa de interrup¢cdo do curso do raciocinio dos outros membros,

como podemos perceber: “antecipando-se e falando enquanto esta tenta se expressar. Tenta impedir o

marido de falar, respondendo antecipadamente e interrompendo-o. Tendo dificuldade em aceitar [admitir]
qguando o marido refere que fica mais irritada.” (F1P)

Numa das familias, um dos membros a partir de determinado momento, tenta
direccionar o dialogo para os seus problemas de trabalho, valorizando aquilo que tem
feito e conseguido, enquanto a esposa (doente) refere: “Gostava de ter alguém com quem falar
(...) e cruza os bragos” (F6M). Parece com esta atitude considerar que ndo é ouvida que, por
isso, ndo vale a pena tentar expressar-se, que ndo ha espaco para ser ouvida, ou para
expor a sua opinido, o que parece denotar, alguma alteracdo ao nivel da comunicagéo
intrafamiliar. As comunicacdes disfuncionais, como a nao validacdo, a desqualificacéo, e
as mensagens incongruentes, relacionam-se com comportamentos problematicos na
familia (Hanson, 2005).

Em alguns momentos as familias deixaram transparecer assuntos e conflitos
subjacentes, mas que ndo sdo verbalizados entre os diferentes membros, no quotidiano

familiar . E perceptivel um mal estar entre alguns membros parecendo vislumbrar que
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estes condicionam a adaptacdo da familia a situacdo de doenca: “Confronta alguns elementos
por ndo dar apoio suficiente, olhando de lado para as essas pessoas” (F3G) “A pessoa em causa zanga-se e
diz que deu o seu maximo” (F3P). De acordo com Bueno (2007), o conflito nas relagbes
familiares pode ser benigno ou maligno, na medida em que estimule ou predisponha ao
desequilibrio emocional nas relactes familiares e adaptacao.

Foi perceptivel, em todas as familias, a existéncia de uma figura que sobressai
como lider. Este lider geralmente assume o comando, torna-se responsavel no
processo. E o elemento que se encontra sempre nas situacdes de tomada de decis&o,
de resolucdo de problemas, que gere e tem conhecimento global sobre os diferentes
aspectos, sobre as diferentes areas: necessidades, dificuldades, como é feito, porque é
feito, a quem recorrer, quando, entre outros aspectos relevantes, ao longo do processo
de adaptagdo. Esta figura sobressai também como pivot dentro da familia, é ela que
delega, que apoia, que faz, € desta figura que todos esperam intervencdo, ac¢cdo nos
momentos criticos. Esta pessoa, assume a responsabilidade que lhe é imposta, que ela
prépria diligenciou ou que pelas suas caracteristicas pessoais propiciou, como se torna

perceptivel: “Quando fala de controlar tudo, manifesta algum alivio, como se fosse sua responsabilidade,
mas engole saliva frequentemente e tem olhos rasos de lagrimas” (F4M)

Constata-se que ha dificuldade, em trés das familias do nosso estudo, de falar
sobre os assuntos relacionados com a familia, sobre o que cada um pensa e sente, no
sentido de ndo preocupar, ndo sobrecarregar emocionalmente, de protec¢cdo da doente
e do sistema. Os membros pensam estar a agir para 0 bem-estar da utente, para
facilitacdo do processo de melhoria da situacdo e adaptacdo mais eficiente, tal como se

constata: “Entre outras coisas, referiu que ndo falava com a Méae dos seus problemas para néo a preocupar
e que, por vezes, enquanto a mée e o pai estavam no quarto a conversar, ela estava no seu, a chorar sem

ninguém saber.” (F6F1). A doente refere que gostava de ter a hipotese de falar em casa com

os familiares mas que estes ndo possibilitam que tal aconteca. “Num determinado momento a
esposa [doente] refere que ndo consegue desabafar com o marido nem com as filhas, que todos a mandam

calar-se e no falar desses assuntos que ainda perturbam.” (F2M). Na opinido de Sousa, Relvas e
Mendes (2007) a conspiragdo do siléncio surge nas familias, escondendo alguma
informacédo, por recear que o conhecimento de certos aspectos prejudique a doente.
Pode relacionar-se também com a tentativa de nao dificultar o processo de luto,
identidade da familia, funcdes e habitos a que tém que renunciar e até pelo estilo de vida
gue tinham antes da doenca.

O afecto € “a aprendizagem circular das interacgbes duais, onde cada parceiro
executa alternadamente uma resposta simétrica ou complementar, de modo a manter a
homeostasia familiar” (Abreu,2009, p.118). A manifestacdo de afectos foi perceptivel

durante os momentos da entrevista as familias. Tinham facilidade em manifestar afectos
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e faziam-no em momentos em que, por vezes, a situacdo era mais delicada, em que
havia expressdo de emocgbes e sentimentos, quer através do toque, quer através do
beijo, das palavras e ainda por troca de olhares, podendo perceber-se:“...)marido demonstra
sinais de alegria, sorri e os olhos brilham e toca na esposa de forma carinhosa.” (F3P) € ainda “A filha
aproxima-se da mde e tenta acarinha-la quando ela se emociona” (F6Fa). A afectividade e a
consisténcia familiar, expressam a afectividade entre os membros da familia, de modo
verbal e n&o-verbal, o interesse, proximidade, acolhimento, comunicagdo, interaccao,
respeito, empatia, clareza nas regras intrafamiliares, consisténcia de comportamentos e
verbaliza¢des e habilidades na resolucédo de problemas (Bueno, 2007).

Um outro aspecto que emerge das notas de campo é o constrangimento, a

dificuldade em falar sobre a tentativa de suicidio: “Quando a esposa volta a falar sobre a
tentativa de suicidio e descreve como tudo se passou, volta a emocionar-se claramente, deixando as

lagrimas, desta vez, lhe percorrerem a face.” (FIM), sobressaindo, ainda a preocupacdo pelas
recordacdes, do momento da tentativa de suicidio, que perdurardo nos familiares,

principalmente 0s mais jovens: ‘manifesta preocupagéo sobre possiveis recordacdes que o neto possa
ter desse episddio apesar de |he ter sido ocultado a sua esséncia, e sobre os varios momentos que chorou ao
lado do neto enquanto este via televiséo.” (F1M)

Foi evidente que as familias se uniram na adversidade, embora, este possa ser
consideramos nés, um mecanismo de evitamento a outros problemas existentes no cerne
da familia. Esta unido ndo implica igual envolvimento de todos os membros, cada um se
envolve a medida das suas possibilidades: “ (...) volta a insistir que o sogro e o filho podiam ajudar
e ter mais cuidado com sogra, marido demonstra expressdes de n&o concordar com ele (...)” (F3G) Dados
estes, que vao de encontro ao que nos diz (Grinberg 2000, p.108) “Enquanto o paciente
estad doente, a familia sente-se mais unida por este peso comum(...)Centrando a sua
atencao no problema(...)os membros da familia evitam enfrentar as dificuldades que
existem entre si”.

Em epitome, face a doenca de um dos seus membros, reorganiza-se e nesse
movimento de reorganizacdo manifesta necessidades, dificuldades, sentimentos e
implementa mudancgas. Os dados que emergiram das notas de campo, complementam a
analise das narrativas, nomeadamente no que se refere as necessidades, dificuldades, e
mudancas.

As necessidades mais referidas pelas familias sdo unido familiar, encontrar
causas para o surgir da doenca, mais informagcdo sobre a doenca, de valorizar os
sintomas da doenca e de falar da experiéncia de internamento. As dificuldades
salientadas tém a ver com o lidar com os sintomas da doenca, lidar com a manipulacao,
lidar com o estigma, lidar com as ideias recorrentes de suicidio. Os sentimentos

expressos sdo: aceitacdo, impoténcia, resignacao, angustia, culpa e medo. As mudancas
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gue se fizeram sentir no sistema familiar referidas s&o a nivel das rotinas, da sobrecarga
fisica e emocional, responsabilidade pela utente, protecgéo, papéis, trabalho, alerta para
deteccéo sinais e sintomas de recaida e quanto ao lazer e convivio social.

Nas expressfes das familias, as subcategorias evidenciadas foram a postura
fisica, reaccdes fisioldgicas no inicio e decorrer da entrevista, a necessidade de falar
sobre a doenca, opinides desconhecidas de outros membros, momentos dificeis de
relembrar, controlo da comunicac¢do, conflitos subjacentes, pessoa responsavel no
processo, protec¢do do doente e sistema, afectos e dificuldade em falar sobre a tentativa
de suicidio. Ao sermos detentores desta realidade, consideramos ser possivel valorizar
as competéncias demonstradas pelas familias e permitir identificar outras menos
conhecidas neste processo, e contribuir para uma vivéncia deste momento de forma mais
adaptativa. Tal como refere, Ausloos (2003, p.31) é necessario "(...) dar a familia a sua

competéncia, antes de ter em conta as suas faltas"
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Diagrama 2 — A familia face a doenca de um membro
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3.4 - REDE DE APOIO A FAMILIA

Neste capitulo pretendemos apresentar, resultado da analise dos relatos, qual a

rede de apoio identificada pelas familias deste estudo e explicar como esta se organiza.

“As redes tém tamanhos e fronteiras pouco definidos, podendo ser seus membros,

amigos, vizinhos, colegas de trabalho ou familiares e a sua constituicao variar ou alterar-

se com o tempo” (Ornelas, 2008, p. 205)

A rede de apoio informal é uma construgdo muito importante nos momentos em

gue as familias vivenciam uma situacéo de transigdo, como é a de saude/doenca, sentido

de que haja uma efectiva adaptacdo. Cabe ao enfermeiro contribuir para a mobilizacdo

dos recursos da comunidade e dos sistemas de suporte social, estando ciente que as

familias, face a situacdo, necessitam munir-se de apoios que contribuam para a

adaptacdo a depressdo Major e equipar e mobilizar todos os membros considerados

importantes. Assim, € licito considerar que o individuo, a unidade familiar e a

comunidade, sao as trés fontes, e niveis de recursos das familias (Friedman,Svavasdottir,
& McCubbin,1997).

Quadro 5 — Rede de apoio a familia

Categoria Subcategori Unidades de registo
a

“(...)os meus filhos também ajudavam. Todos ajudavam.” (FAM). (...)S6 os
meus pais e os pais e irmaos dele [marido], mais ninguém, primos isso,

Pais ndo” (F6M).

Avos “Tenho a minha rede de apoio, a minha rede de apoio é o meu genro e

Familia Filhos filha. Falamos em familia, os nossos problemas é falar com filha”

Genro (F1P).“Quando a minha mae foi internada, eu vinha sempre para aqui [casa
da avd], tinha tudo aqui.” (F5Fa).“Eu tive o apoio dos meus sogros, com a
M., foram um grande apoio, ia ser muito dificil se ndo tivesse os meus
sogros do meu lado. Eles apoiaram-me desde o primeiro dia”(FEP).
“Eu,as vezes, falava para desabafar, com uma vizinha”(F3M)“.Ainda nao
encontrei uma pessoa que eu fale e que me oiga, s se for a C. ali em
baixo [vizinha]’(F2M).“Estava preocupada, queria estar com a minha mée,

Vizinhos (...) tenho duas melhores amigas, faziamos tudo juntas(...).S6 consigo

Amigos falar com as minhas melhores amigas (...)"(F6Fa). “Contactamos, eu e o

Comunidade meu amigo, contactamos, uma mensagem, olha vamo-nos encontrar hoje.

Os problemas da familia ndo sdo para se falar, resolve-se e fala-se dentro
da familia.”(F1P)

Intervencéo

nao _ “Eu até queria levar ela, aquela Brasileira [paranormalj(...)” (F3P). Eu tenho

EZT)’;:;;: um livro que é a forca da mente, ela as vezes /1" (F2P).

da mente
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) “Eu fui falar com um enfermeiro de (...)e ele disse-me para ir ao Centro de
Enfermeiro ; . . . . o
) Saude com a enfermeira |. e pedir-lhe apoio. Ela ainda foi 1a.” (F3Fa). “Eu
Enfermeiro i ) )
de Sadd vou ao centro de salde buscar a receita dos medicamentos(...)” (F4AM). “Eu
e Saude
Mental falo com a enfermeira, eu gosto muito de falar com ela. Mas ela vem aqui a
ental e
o casa eu nao gosto de ir 14, porque se fico a espera, fico nervosa outra vez
Psiquiatria ) )
comego a fumar muito mais” (F4Fa).
o “Ela [médica] foi de férias, durante seis meses passou-me 0s
Médico de ) ) ) )
tamili medicamentos, [para os seis meses] mas quando estiver a terminar tenho
amilia
Servicos de que telefonar para marcar consulta” (FAFa).
Saulde o B . 3
Psicologo ‘Eu vou ao centro de salde a psicéloga e gosto, faz-me bem” (F5A0).
“Eu sempre tive médico particular, mas depois as finangas comegaram a
baixar e tenho que ir ao Centro de Saude(...)’(F2M) “Nunca fui ao Centro
de Saude procurar esclarecimentos, nao fazia a ideia que fosse possivel.”
Psiquiatra (F1P). “A J. s6 vai ao médico, é seguida com o Dr° R. A.” (F5 A6) “Se eu
percebo que ndo estou mesmo bem, vou ao médico, é a ele que eu
recorro, ndo tenho mais ninguém. “ (F6M) “Eu gostava mas no Centro de
saude, é dificil, ndo tenho acesso, ndo sei como. “(F6M)
“(...)ndo conseguia me concentrar e a minha directora de turma também
Escola Professor ] o .
disse que eu podia ir procura-la” (F6Fa).

De acordo com Andrade (2002), o suporte familiar compreende um tipo de suporte
gue abrange accgdes individuais ou de grupo, da qual resultam efeitos emocionais que
levam o individuo a acreditar que é cuidado, amado, e que pertence a uma rede social.
Compreende processos interpessoais com elevada coesdo como accdes, atitudes e
comportamentos que favorecem o desenvolvimento dos membros da familia, além de
terem efeito protector face a adversidades Bueno (2007). As familias do nosso estudo,
valorizam muito o apoio da familia, a unidade familiar e tendem a recorrer a esta em
primeira linha. A familia nuclear é aquela que ajuda, € com esta que discutem e resolvem
os desafios diarios inerentes, ou ndo, a doenca e sua repercussao, como € possivel
perceber na narrativa: “(...)os meus filhos também ajudavam. Todos ajudavam.” (FAM). A familia
alargada acaba também por ser envolvida em todo este processo 4...)S6 os meus pais e 0s
pais e irméos dele [marido], mais ninguém, primos isso, ndo” (FéM). A familia colabora, esta
disponivel e auxilia tentando a todo o custo que a situagéo fique confinada ao sistema,
talvez no sentido de proteccdo desse mesmo sistema, de ndo exposicdo a possiveis

juizos vindos do exterior, assim como ao estigma, perceptivel na frase: “Tenho a minha rede
de apoio, a minha rede de apoio € o meu genro e filha. Falamos em familia, os nossos problemas é falar com

filha” (F1P). Aquando do internamento da familiar doente, os filhos ficam ao cuidado da
familia, no caso, dos avGs maternos, € na figura destes que encontram apoio, protecc¢ao,

compreensdo, afecto, como se entende nos relatos seguintes: “Quando a minha mée foi
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internada, eu vinha sempre para aqui [casa da avd], tinha tudo aqui.” (F5F1). € “Eu tive o apoio dos meus
sogros, com a M., foram um grande apoio, ia ser muito dificil se ndo tivesse os meus sogros do meu lado.

Eles apoiaram-me desde o primeiro dia”. (F6P). Os av0s, durante a doenga, podem servir como
um valioso apoio de retaguarda, como vigilante, vélvula de seguranca, e forca
estabilizadora para as criangas e suas familias (Duff & Heims, 2005).

Os recursos da comunidade configuram-se, como rede de apoio, fonte de suporte
fulcral, para colmatar as necessidades da familia. Estes, incluem centro de saulde, igreja,
grupos de voluntariado, organizagdes civicas, clubes, grupos de apoio no trabalho, bairro,
junta de freguesia, entre outros.

Os vizinhos, para algumas familias, surgem também como uma figura de apoio,
de ajuda em todo o processo, facilitando o lidar com a situacdo, o que se traduz pelo
didlogo: “Eu, as vezes, falava para desabafar, com uma vizinha.” (F3M) € também pela capacidade
de escutar quando a utente sente essa necessidade, uma vez que em casa, junto dos
familiares, ndo encontra espago para tal “Ainda ndo encontrei uma pessoa que eu fale e que me
oica, s6 se for a C. ali em baixo [vizinha] ” (F2 M). Conjuntamente com os familiares e os vizinhos
constituem um pilar, um porto seguro. A proximidade dos vizinhos proporciona contactos
frequentes, desenvolvimento de ligag6es densas, uma percep¢ado mutua dos problemas e
facilidades na prestacao rapida e eficaz de ajuda. (Ornelas,2008).

As relagbes de amizade envolvem actividades sociais agradaveis, como visitas,
jantares, festas, convivios, actividades de exterior, desporto informal (Ornelas,2008). Os
amigos também s&o envolvidos nesta demanda, embora com pouco frequéncia, sao

referidos pelas classes mais jovens, como se pode constatar no relato: “Estava preocupada,

queria estar com a minha mée, (...) tenho duas melhores amigas faziamos tudo juntas(...).Sé consigo falar
com as minhas melhores amigas, (...) (F6Fa) ou pelos restantes participantes envolvidos, em
momentos de convivio e lazer. Salvaguardam que embora, convivam n&o partilham

problemas ou apoio para 0S Mesmos: “Contactamos eu € o meu amigo, contactamos, uma
mensagem, olha vamo-nos, encontrar hoje. Os problemas da familia ndo sdo para se falar, resolve-se e fala-

se dentro da familia.” (F1P). Estes dados vao de encontro ao defendido por Ornelas (2008),
em que as redes intimas se constituem, em cerca de metade, por familiares sendo a
outra metade constituida por amigos, vizinhos e colegas de trabalho que,
excepcionalmente, sdo intimos.

Os técnicos, em diferentes areas de intervengdo, sdo envolvidos neste apoio. O
professor surge como alguém que esta atento a mudanca de comportamento do aluno e
gue se disponibiliza para ajudar: “(...)ndo conseguia me concentrar e a minha directora de turma
também disse que eu podia ir procura-la” (F6 F1). As familias recorrem ao Centro de Salde,
onde lhes é facultado apoio por parte de diferentes técnicos, nomeadamente enfermeiros,

enfermeiros especialistas em enfermagem de salde mental e psiquiatrica, médicos,
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psicélogos entre outros. Ali, procuram e recebem informagdo, apoio e orientagdo
necessarias para gerir a situacdo que estdo a vivenciar, apoio especifico numa vertente
interdisciplinar, e consultas. Procuram colmatar as suas necessidades, como se pode
constatar no relato seguinte: “Eu fui falar com um enfermeiro de e (...) ele disse-me para ir ao Centro
de Saude com a enfermeira I. e pedir-lhe apoio. Ela ainda foi 1a.” (F3Fa), OU “Eu vou ao centro de saude a
psicéloga e gosto, faz-me bem” (F5A6). Mas também a nivel de prescricdo de medicacao para
continuidade do esquema terapéutico prescrito, como se percebe na frase: “Eu vou ao
centro de salde buscar a receita dos medicamentos (...) ” (F4M). A intervencdo dos técnicos de
saude verifica-se, ndo sé a nivel do centro de saude, mas também, no domicilio, indo de
encontro as necessidades dos utentes e familias. O treino de competéncias, nesta area,
€ uma das intervencdes de enfermagem possiveis. “Eu falo com a enfermeira. Eu gosto muito de
falar com ela. Mas ela vem aqui a casa, eu ndo gosto de ir 14, porque se fico a espera, fico nervosa outra vez,
comego a fumar muito mais” (FAFa). A procura de informacdo surge na sequéncia da
necessidade de informacao sobre a doenca, j& anteriormente referida, e que emerge da
analise fenomenolégica as entrevistas. Parece patente que as familias perante uma
necessidade tentam colmata-la, empreendem movimentos no sentido de a minimizar,
tentam assim, resolver os seus problemas. Cuidar de uma pessoa com depressdo Major
€ intenso, exigente e muito desgastante, tornando-se ainda mais critico, quando h& pouca
informacédo sobre as manifestacdes da doenca, informacao contraditéria sobre o modo de
como lidar com ela. “Devia haver mais apoio a familia, tentar informar, a familia mais préxima para dar o
apoio maior (...) (F3G). Recorrem aos técnicos de saude, nomeadamente o enfermeiro, para
colmatar algumas duavidas, em periodos de irregularidade, de crise parecem encontrar no
enfermeiro seguranca, consideram-no uma pessoa de referéncia, uma figura de suporte a
guem podem recorrer sempre que necessitam, que os acompanha ao longo do percurso

nas situacdes de crise e ndo, sé como € perceptivel na narrativa seguinte: “Eu vou ao Centro

de Saude falar com a senhora enfermeira quando tenho alguma duavida, quando acontece alguma coisa de
diferente (...) "(F4M).

Algumas familias ndo estdo informadas sobre os sitios onde poderdo adquirir
informacdo fidedigna sobre a doenca, suas manifestacfes, tratamento, recursos
disponiveis, como lidar com as manifestacfes da doenca na convivéncia diaria com a sua
familiar doente, adquirindo por vezes essa informacdo através dos meios de
comunicacgao: “Informagéo [sobre a doenga], através dos meios de informagéo” (F1P).

Sao varias as filosofias de tratamento e estas variam de acordo com as
necessidades do cliente e da familia. A abordagem denominada tratamento de apoio a
familia de Zastwny et al (1992 citado in Moriarty&Shepard,2005) proporciona, aos clientes

e familias informacdo pormenorizada sobre a doenca, assim como plano de tratamento,
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informacgéo sobre servicos disponiveis na comunidade local, aconselhamento sobre a
vida diaria, bem como tratamento de sintomas e problemas familiares.

Uma ferramenta que o enfermeiro tem ao seu dispor, € a psicoeducagéo,
considerada uma das intervengbes mais promissoras no (pds) movimento anti-
internamento (desinstitucionalizacdo) e, consequentemente, na vertente da psiquiatria
comunitaria, a qual preconiza que os cuidados sejam prestados junto da populacdo
mantendo-a integrada no seu meio (McFarlane, 1977). Os programas psicoeducativos
tém como alvo a familia como unidade e propdem-se beneficiar a familia que cuida da
pessoa doente e o préprio doente. Estes programas, tém vindo a ser reconhecidos, no
seu contributo para a prevencdo da recaida frequente, das hospitalizacdes frequentes,
diminuicdo de sintomas, reducdo da dosagem dos psicofarmacos, e melhoria da
qgualidade de vida dos doentes e familias, sendo assim um grande instrumento de ajuda
aos utentes e familia que talvez ainda ndo esteja a ser devidamente explorada pelos
técnicos de salde nomeadamente os enfermeiros. A informagdo € uma realidade sempre
presente, no contexto social e € considerada um direito, mas configura-se como um dever
para determinados grupos sociais (Nunes, 2001).

As dificuldades econdmicas, a que as familias tém vindo a ser sujeitas, leva-as a
recorrer a uma intervencdo mais economicista, enquanto que, anteriormente tinham
consultas de seguimento ano privado. Passaram a procurar acompanhamento regular no
centro de saude, a nivel da area da medicina familiar, recorrendo a consulta de
psiquiatria s6 aquando do despoletar de uma crise, ou na presenca de sinais e/ou
sintomas que a indiciem, assim como podemos apreender do relato: “Eu sempre tive médico
particular, mas depois as finangas comecgaram a baixar e tenho que ir ao Centro de Saude (...)” (F2M). NOS
relatos das familias é perceptivel a disponibilidade destes técnicos, o que para a familia

pode significar garantia do tratamento, e seguranca “Ela [médica] foi de férias, durante seis meses
passou-me os medicamentos, [ para os seis meses] mas quando estiver a terminar tenho que telefonar para

marcar consulta” (F4F1). Actualmente, os profissionais asseguram os beneficios em basear
as intervengbes a familia nas necessidades do individuo no contexto da familia,
colmatando simultaneamente as necessidades da familia como um todo, e reconhecendo
ainda a colaboracdo da familia na melhoria do funcionamento do doente (Moriaty e
Shepard, 2005).

Dos relatos dos participantes emergiu um aspecto para nos curioso e algo
controverso que tem a ver com o facto uma das familias referir que n&o sabia que poderia
recorrer ao centro de salde para ter informacao e apoio tal como podemos verificar no
relato que se segue: “Nunca fui ao Centro de Salde procurar esclarecimentos, néo fazia a ideia que
fosse possivel.” (F1IP).O que nos leva a questionar: Porqué que as familias ndo sabem que

respostas podem encontrar no Centro de Saude? Como estda é desenvolvida a
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intervencao a nivel dos cuidados de saude priméarios? Que visibilidade est4 o enfermeiro
a dar a sua area de intervencdo? Outra familia manifesta saber e querer ter um
seguimento no Centro de Salude mas considera nao ter possibilidade, pela dificuldade em
conseguir consulta, ou até ndo saber como o fazer, perceptivel na narrativa: “Eu gostava
mas no Centro de Saude é dificil, ndo tenho acesso, ndo sei como.” (F6M)

A consulta de psiquiatria a nivel do privado, é também um recurso utilizado pelas
familias com disponibilidade econdmica. Ha utentes que sdo seguidos em consulta de
psiquiatria a nivel do privado, e ndo usufruem mais nenhum tipo de acompanhamento de
outros técnicos no Centro de Saude, referem n&o sentir essa necessidade, como
percebemaos na frase: “A J. sé vai ao médico, é seguida com o Dr° R. A.” (F5 M), OU ainda, por nao
terem mais ninguém a quem possam recorrer, consideram o Unico recurso existente, tal
como constatamos ha narrativa: “Se eu percebo que nfo estou mesmo bem, vou ao médico, é a ele
gue eu recorro, Ndo tenho mais ninguém” (F6M)

Ha ainda familias que tentam associar o apoio técnico a outro tipo de apoios, a
outras formas de intervencao ndo convencional, numa tentativa de encontrar solucdes,
tal como nos mostra a frase: “Eu até queria levar ela, aquela Brasileira [paranormal] (...)” (F3P).
outras consideram que o tratamento da depressdo esta relacionado com o poder da
mente, que é algo, cuja causa é a falta de poder da mente, de racionalizacdo da
situagao, parece depender da vontade, do querer. Durante muito tempo, a depresséo foi
considerada, uma doenca do querer. Querer ficar bem, implicava ficar. As familias,
adoptam formas de compreender a doenca, de torna-la mais objectiva, ou até de a
controlar, o que podemos confirmar na narrativa: “Eu tenho um livro que é. “A forga da mente”, ela
as vezes l1&” (F2P).

O apoio genérico de acordo com Cheng & Boey (2000) parece ser mais salutar do
gue o apoio especifico para a doenca e do que o apoio recebido dos amigos,
desempenhando um papel mais significativo no processo de adaptacdo do que o apoio
social recebido da rede familiar.

Em sintese, constatamos que as familias constroem a sua rede de apoio
envolvendo, a unidade familiar, a familia alargada, os vizinhos, amigos, os técnicos de
saude, nomeadamente o médico, o enfermeiro, enfermeiro especialista em enfermagem
de saude mental e psiquiatrica, o psicélogo quer recorrendo ao centro de saude quer ao
privado. A intervencdo nao convencional é também tida em conta, assim como uma visao
de algum dominio do poder da mente, para superar, ultrapassar a doenca. O enfermeiro
surge como alguém a quem recorrem para expor algumas davidas, para ter apoio ou em
periodos de irregularidade, parecem encontrar no enfermeiro seguranca, uma pessoa de
referéncia capaz de ir de encontro as necessidades e que também tem uma intervencao

continuada ao longo do percurso nas situa¢des de crise.
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Diagrama 3 - Rede de apoio a familia

Professor

)
Escola

Pais I

Intervencado nédo
convencional/

poder da mente

)

I

Familia

Alargada

Comunidade

—> Vizinhos I

h 4
)
Genro

Servigcos

A 4

Amigos l

de Saude

Médico de familia ]

[ Psicélogo ] [ Enf/Enf. ESMP ]

3.5 - ESTRATEGIAS DE RESPOSTA A DOENCA

Neste espaco pretendemos, perceber quais as estratégias que, a nivel interno e

externo, a familia mobiliza face a esta transicdo saude/doenca, visando a adaptacao.

A familia é, usualmente, a unidade basica promotora da saude. Por outro lado, a

doenca mental constitui um grande desafio a estabilidade familiar. Algumas repercussées

da doenca podem revestir a forma de sobrecarga familiar, ou até influenciar outras

dimensdes. (Campos2008; Goncalves Pereira 2010).

A adaptacado da familia a doenca refere-se aos efeitos da doenca na familia e ao

papel que esta assume, quer no apoio quer na recuperacdo do familiar doente. O coping

da familia, € um conceito muito tido em conta na compreensao desta realidade. Pretende-

se também, perceber como é que as familias desenvolvem este procedimento de

adaptacdo, mantendo o vigor, ndo negligenciando o cuidado aos outros membros do

sistema. (Hanson, 2005)

As estratégias mobilizadas pela familia podem agrupar-se em internas e externas.

A adaptacédo por sua vez, refere-se a necessidade da familia se ajustar aos meios interno

e externo. Para se adaptar, a familia deve desempenhar determinadas tarefas,

necessitando, para tal, de recursos, capacidades e motivacao (Ballard, 2005).
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Quadro 6 - Estratégias de resposta a doenca

Categorias | Subcategorias Unidades de registo

“Néao, néo, eu, principalmente, ndo vou buscar o assunto. Eu penso
assim: se for a falar no assunto que passou nao vai trazer nada de
beneficio para o actual. Eu penso assim, 0 que passou, passou,
nao traz nada para a minha felicidade agora. Quero é viver agora
Sentimentos futuro e o presente, nada mais” (F2P)“Ela fala todos os dias
comigo, mas ndo fala do que sente, dos medos para o futuro.
Quando ela esta connosco ri, fala.” (F5M)“Eu falava, sobre o que
sentia”.(F1M) e “Falava, ultinamente falavamos sobre a situagdo

aqui em casa’(F1P)

“Quando aconteceu o internamento, sabiamos que ela tinha aquele

problema, mas ndo viviamos assim abertamente, embora a gente

Procura de soubesse que ela tinha aquele problema. Nao falavamos assim
ajuda técnica abertamente. Entre nds ndo ha aquela coisa, estou doente, tenho
isto, tenho aquilo. Ela ia ao médico e pronto (...) Ndo é que eu nao
Evitamento/ me preocupe, penso é que se eu falar é pior” (F6P1)
Fuga

“Os problemas da familia, ndo sdo para se falar [fora de casa]
resolve-se e fala-se dentro da familia.” (F1P)
Comunicagao “Falar com os outros pode implicar rotular a pessoa, falatorio,

descriminagdo. Ndo tenho preocupagdo porque é uma doenga

como outra, mas sabemos que nem todos pensam assim.” (F1P)

“Ja estou habituada a guardar as coisas para mim (...) mas os
Proteccgéo problemas de casa, eu preferia ndo falar, ndo contar aos outros. Eu

ndo tinha vergonha, mas preferia ficar calada.” (F6Fa)

“Eu foco-me nos estudos e esquec¢o o resto.” (F5N2)

Intensificacdo “Eu c4& sinto-me bem é s0 a limpar, limpar, limpar. Se fosse preciso,
de eu ndo dormia s6 para limpar. Eu sempre fui assim, mas depois de
comportamentos | ficar sem trabalhar é pior, eu acho que é uma forma de fugir.”
(F5Fa)

“Tenho sempre a preocupagdo com o meu trabalho, fui sempre
muito assidua, nunca faltava. Agora nao quero ir para 14, ja podia
ter ido mas ndo quero, por isso estou de baixa. Mas quero deixar
de trabalhar.” (FIM)“Quando eu sai da Casa de Saude fiquei dois
dias em Casa enquanto preparei as coisas e fui para Lisbhoa (...)
estive fora para cortar essas relagées [com uma vizinha].” (F6M)
“Quando eu sai da Casa de Saude fiquei dois dias em Casa
enguanto preparei as coisas e fui para Lisboa, a minha filha ficou
com os avos, Esta a minha irma é aquela com quem eu me dou
melhor, é divertida, e isso ajudou muito.”(F6M) “Eu aproveitei
tempo que estive fora para cortar essas relacbes [com uma
vizinha]”

Afastamento da doente

104 Luisa Gongalves



Mulheres, Familias e Adaptacdo
Procurando luz no tunel da Depressao Major

Tomada de decisao

“Eu fui 14 falar com a Dr? (...) e ela disse: Se o senhor puder, tire a
sua esposa de la. Eu disse: Nao, se ela esta a ser bem tratada 14, e
estd a ser tratada, tem médico, tem enfermeiro, estd a ser
medicada, vou tira-la de la para pér onde? Por isso, eu nunca quis
falar do problema da minha mulher, se ndo ainda dizem: aquele é
louco e a mulher também é.” (F6P)“E assim, aqui eu ndo posso
dizer que estive internada, porque eu andava na boca do mundo,
néo s6 vizinhos como também em termos de arranjar emprego.”
(F6M) “Para ela ir para o hospital, dissemos que era para ela ir a
uma consulta que ela tinha e nédo foi e tinha que ir. Essa foi a parte

que me custou mais porque ela ndo sabia para onde ia.” (F4M)

Gestao dos sinais e sintomas

da doenga

“Eles percebiam que eu ndo estava bem. Em casa, ja vou tomando
um quartinho de comprimido, e é assim (...) Ha dias que eu preciso
sair, ir por ai a baixo, para tirar aquelas ideias da cabeca.” (F2M)
“Ela agora ja vai conduzindo, ela vai me buscar duas vezes por

semana.” (F5la)

Responsabilizagdo da utente

“Ela tem que querer” (F5la) “O médico diz que eu ndo podia ser
fraco, tenho que ser um pouco duro nas palavras, em alguns
momentos, e aquele enfermeiro que la estava também disse que
essa dureza, em alguns momentos, salva de algumas fraquezas,
de alguns periodos, e por isso eu dizia: V4, levanta-te! Tens que ter
forgas.” (F6P1)

Interajuda

“(...) os meus pais e os dele [marido] estdo reformados, mas se ha
um filme, se queremos ir almogar os dois vamos, eu pego: Mae,
pai, fiqguem com as mildas que nés vamos ao cinema. Eles gostam
e cuidam bem delas e ndés ficamos descansados, e temos um

tempinho para nés, o que é muito importante.” (F3Fa)
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Tempos livres, lazer e convivio

“(...) nés vamos a Séo Vicente, a um restaurante que é fantastico,
que é buffet, come-se muito bem. Sei la, ha varias coisas. E outras
coisas como o carnaval, a festa dos namorados. (...) Ao Madeira
shopping, ela fica com as middas, enquanto eu vou ver alguma
coisa.” (F3Fa)“Vamos a casa das filhas, damos uma volta, vamos
até a Ribeira Brava, Ponta de Sol, Machico, vai a familia toda, ndo
me da jeito de sair s6 com ela. Ela gosta de estar com os netos,
gosta de estar em grupo. As vezes, ela pode néo ter muita vontade,
mas é raro (...)” (F2P)“Estivemos hé trés anos na Africa do Sul,
durante 3 meses. Temos |4 uma filha e um filho 14, a minha mae ja
morreu & e 0 meu pai também, tenho uma irma e dois irmaos la.
Eu sou o Unico filho aqui na Madeira. E estivemos la 3 meses”.

(F2M)“Eu ponho-me ali, no meu quarto, e os pintainhos [filhos e
netos] todos de volta. Vem o meu filho ver se eu estou viva, a
minha filha dacola [dali] de cima vem, de vez em quando, um
bocadinho.” (F5M)“Né&o tenho muitas amigas mas a minha
confidente é a minha filha, amiga, filha e confidente.” (F1M)“Mesmo
gue estejam todos em casa, cada um esta no seu lado, a minha
mae estava no quarto, a minha irma no computador, eu e meu pai
na sala a ver televisdo. A gente, as vezes, vai ao café todos juntos.
Ao jantar ainda falamos, eu falo muito, a minha familia fala pouco.”
(FAFa)“Eu sabia que se saisse ficava melhor, pelos menos o tempo
de eu andar. Fazia a minha caminhada, sei que faz bem a saude,
eu também penso nisso, € por isso que faco a minha caminhada
todos os dias. E também vou ao ginasio por isso (...)” (F1M)“Ha
dias que eu preciso sair, ir por ai a baixo, para tirar aquelas ideias
da cabeca, pensamentos que vem a cabeca.” (F2M)“As quartas-
feiras, eu vou ao carismatico [movimento religioso], vou mais uma
amiga, é no Funchal, na Igreja do Colégio. As vezes, damos uma
voltas no Funchal, que a outra rapariga sempre gosta de comprar
alguma coisa.” (F2M)“Eu, as vezes, vou ao Funchal (...) vou com
uma amiga, uma ex colega do meu trabalho antigo.” (F6M)“Vou ao
Funchal ter com os amigos, ndo levo problemas para descarregar
sobre as outras pessoas.” (F2P)“Eu sou uma pessoa que gosta de
estar so, (...) Ouvir muasica (...) Gosto de fazer as minhas coisas
s6.” (F2M)“Gosto de fazer as minhas coisas s6. Também gosto de
fazer crochet, tricot, malas de trapilho. Gosto de ler mas ainda nao
tenho paciéncia.” (F6M)“Eu vou ao centro de dia, falo, passeio, fago
actividades.” (F5M)“ (...) passei a sO ir ao cardiofitness.”
(F1M)“Vamos arranjar distracgées, vamos arranjar coisas para eles
[pais, membro doente e pai] fazerem. N&o era melhor esta gente se

inscrever no Inatel no turismo sénior?” (F3F1)
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“Eu acho que era importante termos a possibilidade de ir as
reunides na Casa de Salde. Para a familia era importante fazer o
Cuidar da familia no seu todo loga” (F3Fa)“ (...) ha coisas que eu gosto de fazer, eu gosto e
preciso ir ao ginasio. Tenho aquela hora e descarrego. E ir tomar
um café.” (F3Fa)

Alterar “Se calhar, o pai tem que n&o valorizar tanto certas situacbes a
) frente da mée. Ha coisas que nao é preciso ela saber, para ndo a
determinados

”

preocupar. Ela esquece-se muito das coisas, com uma facilidade.

regi
egistos (F3Fa)
Continuidade na | “A J. foi matricular a mé&e para ir la para cima para tirar o nono ano,
formacéao era bom para ela” (F5M)
. “Ela vestiu-se toda, maquilhou-se, foi de saltos altos. Ela também
o Valorizar os o
Objectivos se mascarou no carnaval. Ndo é vergonha nenhuma o que lhe
progressos
futuros aconteceu.” (F5M)
“A minha vida podia estar melhor se eu trabalhasse, mas ndo sei,
nunca trabalhei, ndo estou acostumada a trabalhar.” (FAFa) “Eu
Trabalhar

queria que ela ficasse melhor para ir trabalhar e voltasse a ser
como era.” (F5Fa)

“Eles vdo sempre connosco, o meu pai, mais recatado, se vai a
Momentos em o ) ) . .
uma coisa ja ndo vai a outra. A minha mée vai a tudo. Estamos a
comum
pensar um carro de sete lugares, estamos sempre juntos.” (F3Fa)

Desde o Nascimento até a morte, cada individuo comunica constantemente com o
meio envolvente. Existe reciprocidade entre o comportamento e a comunicacdo e entre
esta e o comportamento. Todo o comportamento € comunicacao e toda a comunicagao
afecta o comportamento. A comunicacao acontece a dois niveis: o verbal e o n&o verbal.
E sendo a comunicacéo verbal, por vezes preferida por muitos, € aquela que € menos
eficaz na comunicagdo de sentimentos, emoc¢des, nuances de significados, é assim,
apenas um pequeno segmento da comunicacao.

O significado de cada palavra depende das experiéncias de cada pessoa, das
suas preferéncias, do seu marco actual de referéncia. Logo, o contexto acaba por
influenciar o significado especifico da linguagem verbal. Sendo as palavras apenas
simbolos, raramente significam a mesma coisa para duas pessoas. A ideia abstracta que
representa uma palavra é pretexto para mal-entendidos e erros de interpretacéao.
Pensamentos e estados emocionais tornam-se dificeis de serem colocados em palavras,
guer para o préprio utente quer para quem o ouve.

A comunicagdo ndo verbal envolve tudo o que esta para além da palavra e da
escrita, e abrange os cinco sentidos. Se partirmos do principio que apenas 7% do
significado € transmitido pelas palavras, 38% por indicadores para linguisticos,

nomeadamente a voz, e 55% pela linguagem corporal (Stuart e Laraia , 2001), entédo
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muito temos a investir na tentativa da sua interpretacdo. De acordo com as mesmas
autoras, este nivel de comunicacdo tem motivos inconscientes e pode, com maior
precisdo, indicar o que a pessoa quer dizer.

Ao analisarmos as respostas dos participantes deste estudo, podemos constatar
gue estes, face ao diagndstico de depressdo Major e no decorrer do processo de
adaptacdo, tendem a evitar falar sobre o assunto, doenca. Ao nivel da comunicacao
intrafamiliar ha um evitamento, uma fuga por parte dos diferentes membros em abordar,
entre si, assuntos que envolvam tudo o que esta relacionado com a doenca e/ou com a
situacdo de internamento, ou mesmo a tentativa de suicidio. Todos sabem,
eventualmente todos pensam sobre esses aspectos, ndo partilhando, ndo verbalizando
sobre eles, tentando assim, distanciar-se, como se dessa forma omitissem e eliminassem
quica a dificuldade. Condicionam assim, a expressdo de algumas emoc¢des, no seio da
familia, esta situacdo passa a ser vivida como um segredo dentro do sistema, todos
sabem que existe mas nao se fala sobre ele. As familias, por vezes, estédo ligadas de
forma mais ou menos nitida a um segredo e a um nédo dito guardado na memdéria de um
membro, que arrebatam parte da vida fantasmética da familia. Os segredos manifestam-
se como mitos na familia sob a forma de recordagbes, acontecimentos ou imagens
idealizadas, e que juntam de forma organizada a sua volta, parte da vida emocional e
fantasmagoérica da familia, tornando mais pobres outros aspectos da vida relacional da
familia (Prieur, 1999). As familias parecem acreditar e querer transmitir que sé por falar
sobre a situagcdo de doenca poderdo estar a contribuir para 0 agravamento desta,

aumentando o sofrimento da utente, o que se evidencia na frase: “Ndo, ndo, eu,

principalmente, ndo vou buscar o assunto. Eu penso assim: se for a falar no assunto que passou ndo vai

trazer nada de beneficio para o actual. Eu penso assim: o que passou, passou, ndo traz nada para a minha
felicidade agora. Quero é viver agora futuro e o presente, nada mais” (F2P). Fala-se sobre varios
assuntos mas os sentimentos ndo sdo abordados, hd uma tentativa de fuga a aborda-
los, a expressa-los, a manifesta-los. Ficam camuflados, escondidos, podendo traduzir o
funcionamento da familia, como se percebe: “Ela fala todos os dias comigo, mas néo fala do que
sente, dos medos para o futuro. Quando ela esta connosco ri, fala.” (F5A6). HA 0 reconhecimento de
gue os problemas existem, mas ndo se fala sobre eles, a Procura de ajuda técnica
basta, ndo se tenta explorar o que na realidade se passa com a doente, delega-se no
técnico tudo o que tem a ver com a doenga, assim a familia afasta-se, protege-se, e nédo
se envolve na situacao de doenca, age como se ela ndo existisse. H4 uma delegagéo do
saber e intervengdo no técnico, tentando circunscrever o envolvimento relativamente a

doenga, 0 que é perceptivel na narrativa que se segue “Quando aconteceu o internamento,

sabiamos que ela tinha aquele problema, mas nao viviamos assim abertamente embora a gente soubesse
que ela tinha aquele problema. N&o falavamos assim abertamente. Entre nés, ndo ha aquela coisa, estou

doente, tenho isto, tenho aquilo. Ela ia ao médico e pronto (...) Ndo € que eu ndo me preocupe, penso é que
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se eu falar é pior” (F6P1). De acordo com Helm (citado in Stuart e Laraia (2001) ao evidenciar
a existéncia de um ciclo positivo de feedback na interac¢do humana, este refere-se a um
ciclo vicioso que surge dos esforgos dos familiares ou do doente identificado no sentido
de parar ou facilitar o comportamento indesejavel. “A necessidade de repartir o poder
com os profissionais de saude pode diluir o sentido de unidade familiar; a redefinicdo da
relacdo conjugal, parental ou filial pode gerar inversao de papéis, pouco satisfatorios para
quem os assume e para quem os perde” (Sousa, Relvas; Mendes, 2007, p.33)

Na opinido de Townsend (2002), existem diferengas entre familias funcionais e
disfuncionais, com base no modelo de comunicagéo. As familias funcionais sédo sistemas
abertos, onde h& envio e recep¢do de mensagens claras e precisas, congruentes com a
situacdo. Nesta perspectiva, 0os modelos salutares de comunicacdo promovem
estimulacdo e dignidade dos seus membros. J& nas familias disfuncionais, tidas como
sistemas parcialmente fechados, a comunicacdo €é vaga, sendo as mensagens
inconsistentes e nao congruentes com a situacdo vivida. Tais padrbes inibem a
estimulacdo saudavel, reduzindo os sentimentos de valor pessoal do individuo. Assumir
esta postura pode também relacionar-se com algum distanciamento, com o esforco
cognitivo para se desligar e minimizar o significado da situagcéo (Frasquilho e Guerreiro,
2009)

Apenas uma familia referiu falar francamente sobre a doenca, o que pensam e o
gque sentem. Consideram que assim, resolvem as situacdes que vao surgindo,
conjuntamente, envolvendo todos e considerando a opinido de todos os membros da
familia. Tentam assim, compreender a utente e adequar a sua forma de estar na
convivéncia com esta, e nos desafios que se impfem ao sistema, conforme o relato
seguinte: “Eu falava, sobre o que sentia”.(FIM) € “Falava, ultimamente falévamos sobre a situagdo [0 que
sentem, a doenca, o que fazer] aqui em casa” (F1P)

No que diz respeito a comunicacdo com o exterior e no que se refere a abordar a
situacdo de doenca, tentativa de suicidio e até mesmo o episddio de internamento
psiquiatrico, as familias optam por dar continuidade, por repetir o padrdo vivido no
ambiente interno, ndo se referindo aos mesmos. Parece que verbalizar estas tematicas
com alguém que nédo pertencente a familia, aumenta a fragilidade do sistema, uma vez
gue consideram que as pessoas nao apreendem a realidade vivida, fazem juizos de valor
ou assumem comportamentos envoltos em (pré) conceitos e descriminagdo, como se

constata na frase seguinte: “Falar com os outros pode implicar rotular a pessoa, falatério,

descriminacdo. N&o tenho preocupagdo porque € uma doenca como outra, mas sabemos que nem todos

7

pensam assim” (F1P). Toda a comunicacdo, é reflectida, ponderando, sempre as suas
repercussfes, ao abordar o que se passa sobre a doenca na unidade familiar para

Proteccdo do sistema, como é compreensivel na narrativa: “J4 estou habituada a guardar as
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coisas para mim(...)mas os problemas de casa eu preferia ndo falar, ndo contar aos outros. Eu ndo tinha
vergonha, mas preferia ficar calada.” (F6Fa)

Esta atitude pode estar associada ao estigma que pesa no dia a dia destas
doentes e familias. Na perspectiva de Corrigan (2004), o estigma é a visdo social do
disempowerment, pois impulsiona na comunidade e nos portadores de doenga mental a
visdo de alguma incapacidade, nomeadamente em assumir responsabilidades e ser
independente. O estigma encontra-se ligado ao desconhecimento, a falsas crencas que
potenciam a falta de compreenséo da situagdo, fomentando atitudes desadequadas face
as pessoas doentes e seus familiares. Por vezes, a doengca mental ndo é considerada
como doenca mas sim, como incapacidade pessoal (Erse et al, 2010), o que dificulta a
visdo da pessoa doente como alguém com potencialidades.

As familias para fazerem face as situacdes de doenca, empreendem esforcos
intrapsiquicos e comportamentais no sentido de lidar com a situacdo. Estes esforgos
podem, na sua esséncia, ser variaveis, nao implicando sempre a resolucdo do problema,
mas atenuando as emogoes sentidas. Nem sempre estes esfor¢os séo eficazes (coping).
Alguns participantes referem intensificacdo de alguns comportamentos de forma a
canalizar a sua atencao para 0os mesmos, utilizam assim mecanismos de fuga numa
tentativa de evitar pensar sobre a situacdo e, até quem sabe, sofrer. Ha assim um
evitamento, uma fuga, ha um desejo e esforcos comportamentais para escapar e fugir do
problema concreto (Frasquilho e Guerreiro, 2009), tal como esta patente nos relatos

seguinte: “Eu foco-me nos estudos e esqueco o resto.” (F5Fa) € ainda “Eu c4 sinto-me bem é s6 a limpar,
limpar, limpar. Se fosse preciso, eu ndo dormia s6 para limpar. Eu sempre fui assim, mas depois de ficar sem

trabalhar é pior, eu acho que é uma forma de fugir.” (F5la)

Ainda relacionado com estes esforcos de adaptacdo, podemos constatar, pelos
relatos das familias, que estas consideram que o afastamento da doente do meio em
gue se insere € benéfico, acabando esta, até por sair da RAM para Lisboa, por julgarem
tal atitude, como impulsionadora da melhoria do estado de saude da doente, como se

percebe: “Quando eu sai da Casa de Saude fiquei dois dias em Casa enquanto preparei as coisas e fui
para Lisboa, a minha filha ficou com os avds, Esta a minha irma é aquela com quem eu me dou melhor, é

divertida, e isso ajudou muito” (F6M) ou deixar o trabalho, por considerar ser facilitador para o
processo de recuperacao da utente: “Tenho sempre a preocupagéo com o meu trabalho, fui sempre
muito assidua, nunca faltava. Agora ndo quero ir para l4, ja podia ter ido mas ndo quero, por isso estou de
baixa, mas quero deixar de trabalhar.” (FIM). O afastamento do seu meio, ou do trabalho,
possibilita pensarem noutras coisas, verem outras coisas e afastarem-se de contextos
considerados desencadeadores de stress e potenciadores da doencga. Aproveitam esses
periodos para por fim a relagbes consideradas nefastas, nomeadamente com alguns
Vizinhos: "Eu aproveitei tempo que estive fora para cortar essas relagées [com uma vizinha] ” (F6M)

A tomada de decisdo na familia face a situacGes do quotidiano é por vezes dificil
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mas, face a situacdes de doenca em que a deciséo a tomar pode implicar internamento,
afastamento da utente do seu por necessidade de tratamento. Internamento que, traz
consigo alguma carga negativa, alguns (pré) conceitos repercussdes nefastas no futuro
pessoal e profissional da doente. A familia reflecte e questiona se esta a agir

correctamente devido ao que a sociedade pensa e expressa: “Eu fui l4 falar com a Dr? (...) e ela

disse: Se o senhor puder, tire a sua esposa de la. Eu disse: Ndo, se ela esta a ser bem tratada 14, [Casa de
Salde Camara Pestana] tem médico, tem enfermeiro, estd a ser medicada, vou tird-la de la para por onde?
Por isso eu nunca quis falar do problema da minha mulher, se ndo ainda dizem: aquele é louco e a mulher

também é.” (F6P). Até sobre quais as repercussdes desse internamento no futuro da utente,
guer a nivel pessoal, social, profissional entre outros. “E assim, aqui eu ndo posso dizer que
estive internada, porque eu andava na boca do mundo, nédo s6 vizinhos como também em termos de arranjar
emprego.” (F6M). No entanto, se esta decisdo fosse tomada em familia seria facilitada e teria
uma dimensdo menor, em termos de responsabilidade. Mas, frequentemente esta
decisdo esta delegada a pessoa que, a partir de determinado momento, a assumir a
responsabilidade no processo, 0 que ainda se torna mais doloroso e pesaroso para esse
membro, tal como podemos perceber no relato que se segue: “Para ela ir para o hospital,
dissemos que era para ela ir a uma consulta, que ela tinha e ndo foi e tinha que ir. Essa foi a parte que me
custou mais, porque ela ndo sabia para onde ia” (F4M). A tomada de decisdo deve ser baseada
numa informacdo consistente, fidedigna, técnico-cientifica complementar e n&o
discordante por parte dos diferentes profissionais.

Ao enfermeiro compete intervir, no sentido de desenvolver na familia
competéncias para que se sinta segura, dotando-a de informacdo e treinando as
habilidades que se adequam a situacdo, mas identificando as necessidades
relativamente a orientagdo para outros técnicos (Peixoto e Santos, 2009).

Uma das estratégias utilizadas pela familia e que emergiu passa pela
aprendizagem relativamente a gestdo dos sinais e sintomas da doenca. A familia vai
ao longo do tempo fazendo um percurso no sentido de perceber o que fazer, como e
guando, gerindo os sintomas, contribuindo para a reducéo dos riscos de recaida. A forma
como a familia faz este percurso ajuda-a ainda a estar mais segura € menos apreensiva,
menos ansiosa face a situacdo da sua familiar, uma vez que aprende e desenvolve
formas de adequar e gerir a medicacdo, modos de agir face aos sinais e sintomas que
surgem, como se pode perceber: “Eles percebiam que eu ndo estava bem, Em casa, ja vou tomando
um quartinho de comprimido e é assim (...) H& dias que eu preciso sair, ir por ai a baixo, para tirar aquelas
ideias da cabeca.” (F2M), ou atribuindo/delegando certas actividades a utente de acordo com
a evolucao da sua situacgéo clinica, capacidade de resposta e competéncias, tal como se
percebe na narrativa: “Ela agora ja vai conduzindo, ela vai, me buscar duas vezes por semana” (FSAG).

O entendimento do significado de uma doenca e a forma como esta se trata é

dificultado por varios factores, entre eles a instrucao dos familiares, uma vez que dificulta
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o conhecimento da doenca. Partindo assim, para a procura imediata da cura ou remissao
imediata dos sintomas (Gongalves, 2005). Apenas cinco dos nossos participantes detém
0 12°ano de escolaridade e um tem licenciatura, os restantes tém um grau de instrucao
inferior, 0 que nos leva a acreditar que a nossa populacdo pode procurar este
imediatismo.

A responsabilizacdo da utente sobressai em alguns testemunhos. Esta
responsabilizacdo passa ndo por culpabilizar a utente mas por desenvolver,
Empowerment, algum poder relativamente & sua capacidade de gestdo do seu processo
de saude/doenca, a familia tenta incutir confianca: “Ela tem que querer’ (FSla). Sobressai a
tentativa de justificacdo de algumas atitudes, por parte dos familiares, quando fazem
determinadas imposicdes a doente, considerando estarem a contribuir para o seu
restabelecimento, e até para contrariar alguns sintomas da doenca, tal como se torna

compreensivel na frase: “O médico diz que eu ndo podia ser fraco tenho que ser um pouco duro nas

palavras em alguns momentos e aquele enfermeiro que la estava também, disse que essa dureza em alguns

momentos salva de algumas fraquezas de alguns periodos e por isso eu dizia va levanta-te tens que ter
forcas.” (F6P1). Embora o objectivo seja perceptivel, por vezes, ha por parte dos familiares
uma forma de expressar este desejo, que pode ser entendida pela utente como um
objectivo muito ambicioso, ou até desencadear o medo de falhar, face aquilo que é
esperado pelos outros familiares.

Internamente, as familias consideram possivel haver uma Interajuda. Apoiam a
familiar com depressdo Major, colaboram no tratamento, nas consultas, nos momentos
de lazer, convivio, estdo sempre disponiveis, gerem o0s seus tempos livres de forma
conjunta. Mas actualmente, apés a fase de crise, sabem que podem crer no apoio da sua
familiar doente para cooperar em algumas actividades, nomeadamente nos cuidados as
criancas e depositam nela toda a sua confianca. Essa colaboracdo verifica-se nos
momentos em que, também os pais, necessitam de tempo, de momentos para o casal,
permitindo-se esse direito, o que é licito e um comportamento saudavel. E imperioso que
este comportamento permanec¢a, quer nas fases pos sofrimento, mas também nos
momentos em que os pais das criancas (filha e genro da doente) estédo a trabalhar, uma

vez que fazem ambos fazem horario rotativo. Realidade esta que transparece em: “...)os
meus pais e os dele [marido] estdo reformados, mas se ha um filme, se queremos ir almogar os dois vamos,

eu peco: mae, pai figuem com as middas que nés vamos ao cinema. Eles gostam e cuidam bem delas e nos
ficamos descansados, e temos um tempinho para nés, o que é muito importante.” (F3Fa). Esta
capacidade de acreditar nas potencialidades da pessoa doente, € um factor facilitador,
uma vez que contribui para a auto-estima e autoconceito, e para 0 processo de
recuperacao da sua doenga. O autoconceito pode definir-se como as nog¢des, conviccdes

e crencas que constituem o autoconhecimento da pessoa influenciando o seu

112 Luisa Gongalves



Mulheres, Familias e Adaptacdo

Procurando luz no tunel da Depressao Major

relacionamento com os outros. Inclui as percepg¢des que cada individuo tem de si, das

suas caracteristicas pessoais, capacidades, interac¢bes com outras pessoas, com 0

ambiente, valores associados a experiéncias e objectos, objectivos e ideais. (Stuart e
Laraia, 2001).

A familia investe nos tempos livres, lazer e convivio, conjuntamente, estar em

familia € um factor que parece potenciador de bem-estar, harmonia e prazer. Estar em

familia também contribui para a utente, sentir-se protegida, o que se salienta nas frases:

“(...)nés vamos a S&o Vicente a um restaurante que é fantastico, que é buffet, come-se muito bem. Sei 14, ha
vérias coisas. E outras coisas como o carnaval, a festa dos namorados. Eles vdo sempre connosco, 0 meu
pai mais recatado, vai a uma coisa, ja ndo vai a outra. A minha mée vai a tudo. [quando vdo] Ao Madeira

shopping, [superficie comercial] ela [mae] fica com as miudas, enquanto eu vou ver alguma coisa.” (F3F1).
Sd0 momentos de prazer mutuo que ajudam a contrariar alguns dos sintomas

decorrentes da doenca, tal como se percebe: “Vamos a casa das filhas, damos uma volta, vamos
até a Ribeira Brava, Ponta de Sol, Machico, vai a familia toda, ndo me da jeito de sair s6 com ela. Ela gosta
de estar com 0s netos, gosta de estar em grupo. As vezes ela pode nfo ter muita vontade, mas é raro (...)”
(F2P)

Fazer viagens a diferentes locais, para ir rever familiares e conviver também é
uma forma de ocupacdo de tempos livres e de investimento nas relacdes familiares:

“Estivemos ha trés anos na Africa do Sul, durante 3 meses Temos |4 uma filha e um filho 14, até a minha méae
ja morreu 14 e o meu pai também, tenho uma irméa e dois irméos la. Eu sou o Unico filho aqui na Madeira.

Estivemos la 3 meses” (F2 M).
Por vezes, s6 o facto de estarem todos juntos hum ambiente de conforto e partilha
de afectos parece ser ja um factor muito gratificante e significativo para as familias, o que

transparece na frase: “Eu ponho-me ali, no meu quarto, e os pintainhos [filhos e netos] todos de volta,
estdo estes. Vem o meu filho ver se eu estou viva, a minha filha de la de cima vem, de vez em quando, um

bocadinho.” (F5A6). A procura de momentos de convivio e partilha mae/filhas é uma das
estratégias desenvolvidas, sendo estes, considerados, momentos de partiha e de

restabelecimento de energia, patente na narrativa: “Ndo tenho muitas amigas mas a minha
confidente é a minha filha, amiga, filha e confidente” (F1 M).

Uma das familias referiu que, mesmo que estejam juntos em casa, 0 convivio &
escasso, cada membro ocupa um espaco distinto na residéncia, nao ha momentos em
comum, em familia. A comunicacao é escassa, € uma das formas de ocupar o0 tempo em

conjunto, é a ida ao exterior a um estabelecimento comercial para tomar café: “Mesmo que

estejam todos em casa, cada um esta no seu lado, a minha mée estava no quarto, a minha irma no
computador eu e meu pai na sala a ver televisdo. A gente, as vezes vai ao café todos juntos. Ao jantar ainda

falamos, eu falo muito, a minha familia fala pouco.” (F4Fa).
Os amigos sao eleitos também, pelos participantes, para os momentos de
ocupacdo dos tempos livres, lazer e convivio. Contribuem para vivenciar momentos

propiciadores de bem-estar, partilha, convivio e distraccdo inclusive, como podemos
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perceber nas frases que se seguem: “As 4as feiras, eu vou ao carismatico [movimento religioso], vou
mais [vou com] uma amiga, é no Funchal na Igreja do Colégio. As vezes, damos umas voltas no Funchal, que
a outra rapariga sempre gosta de comprar alguma coisa.” (F2M) € “Eu as vezes vou ao Funchal ( ...)vou
com uma amiga, uma ex-colega do meu trabalho antigo.” (F6M).

Os participantes, individualmente, continuam a investir na ocupac¢do dos tempos
livres, o que facilita a minimizacdo de alguns sintomas, talvez por orientarem a seu
pensamento, a sua atencdo para outros aspectos, mais revigorantes e agradaveis. As

caminhadas parecem contribuir para lidar com alguns sintomas: “Eu sabia que se saisse ficava

melhor, pelo menos o tempo de eu andar. Fazia a minha caminhada, sei que faz bem a sadde, eu também

”

penso nisso, € por isso que fago a minha caminhada todos os dias e também vou ao ginasio por isso (...)

(F1M). Este aspecto salienta-se como significativo, porque parece traduzir que mesmo
com o processo de doenca, as familias ndo perderam contacto com 0s amigos, mantém
esse contacto e recorrem a ele como contributo fulcral e imprescindivel neste processo.
Manifestam necessidade de estar com 0s amigos, 0 que parece um factor positivo pois
nao restringiram 0s seus contactos, pelo menos os mais significativos, ndo se isolaram e
ainda procuram tempo e espacgo e exteriorizam apeténcia para investir nessas relagoes,
como podemos constatar na narrativa que se segue: “Vou ao Funchal ter com os amigos néo levo
problemas para descarregar sobre as outras pessoas.” (F2P). Por outro lado, alguns dos
participantes (pessoa doente) manifestam necessidade de ter alguns momentos tempo
para si, para estar s6, para fazer as coisas de que gostam, para reflectir, enfim, investem
e valorizam esses momentos. Parece que ndo tém necessidade de fugir ao contacto
consigo préprias, com 0s seus pensamentos, duvidas, preocupacdes, mas, também para
fazerem o que lhes da prazer, como se comprova ho relato a seguir: “Eu sou uma pessoa que
gosta de estar s6, ( ... )YOuvir misica(...)Gosto de fazer as minhas coisas s6. ” (F2M). Investem também
em actividades que gostam: “Gosto de fazer as minhas coisas s6. Também gosto de fazer crochet,
tricot, malas de trapilho. [fio de algoddo colorido] Gosto de ler mas ainda n&o tenho paciéncia.” (F6M).
Outras hipéteses de ocupacdo dos tempos livres, convivio e lazer sdo ponderadas pelas
familias, de maneira que a familiar doente, ocupe o tempo de forma produtiva, que Ihe
seja facultado prazer, investindo no exercicio, convivio e actividades. Ha familias que
optam pela frequéncia do centro de dia, como um local com actividades diversas e
gratificantes e que contribui para o bem-estar: “Eu vou ao centro de dia, falo, passeio, fago
actividades” (F5M). Outras, optam por ir ao ginasio, patente na narrativa «...)passei a ir s6 ao
cardiofitness,” (F1M).

Além das estratégias ja implementadas de lazer, ocupacdo dos tempos livres e
convivio, as familias ainda consideram necessério e prioritario ponderar encontrar outras
formas de ocupacdo de modo que os participantes ndo tendam a desenvolver
dependéncia uns dos outros, que sejam capazes de fazer por si, de ser autbnomos e até

desenvolver a autonomia existente, tanto quanto possivel, como é percebido na narrativa:
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“Vamos arranjar distracgbes, vamos arranjar coisas para eles [pais, membro doente e pai] fazerem. Nao era
melhor esta gente se inscrever no Inatel possibilidade de ocuparem o tempo indo a diferentes sitios] no
turismo sénior?” (F3Fa)

O desgaste, que provoca ter uma pessoa com depressdo Major na familia e o
consequente processo de adaptacdo a depressdo Major, leva a familia a ter necessidade
pensar e querer cuidar de si, ter recursos disponiveis para minimizar alguns efeitos
menos positivos. SAo capazes e permitem-se considerar que, para darem resposta as
exigéncias, que advém da doenca no sistema, necessitam cuidar da familia no seu
todo: “Eu acho que era importante termos a possibilidade de ir as reunides na Casa de Salde. Para a
familia era importante, fazer o loga [loga do riso que é feito a nivel do internamento].” (F3Fa). E uma
exigéncia para alguns participantes usufruir de momentos que lhes proporcionem cuidado
pessoal e prazer, ndo prescindindo deles, pois talvez sé assim conseguem readquirir e

refor¢ar as energias necessarias para enfrentar as exigéncias do quotidiano:“(...)ha coisas

”

gue eu gosto de fazer, eu gosto e preciso ir ao ginasio. Tenho aquela hora e descarrego. E ir tomar um café
(F3Fa).

As familias, numa tentativa de continuar delineando o seu percurso, consideram
pertinente criar alguns objectivos futuros que englobem, ndo sé a pessoa doente mas
toda a familia. Das expressdes proferidas sobressai 0 desejo de alterar determinados
registos verificados na familia no que concerne a valorizagdo/hipervalorizagdo de
situac¢des do dia-a-dia, que na opinido da familia pode ser desestabilizadora da situacao

de saude/doenca da sua familiar, como se percebe na narrativa: “Se calhar, o pai tem que ndo
valorizar tanto certas situagfes a frente da mae. Ha coisas que ndo é preciso ela saber, para ndo a

preocupar. Ela esquece-se muito das coisas, com uma facilidade.” (F3Fa).
A continuidade na formacao é também um aspecto salientado pelas familias no
sentido da familiar doente dar continuidade aos seus estudos, contribuindo assim para

gue redescubra e confie nas suas competéncias, conforme podemos perceber no relato:
“A J. foi matricular a mée para ir 1& para cima para tirar 0 nono ano [ensino profissionalizante], era bom para
ela” (F5M).

E considerado pelas familias que valorizar os progressos e conquistas da utente
€ importante no seu processo de evolucdo/recuperagcdo, sendo assim, consideram
fundamental o reforco positivo, denotando a evolucéo que tem vindo a ser feita, apos o

momento da crise, perceptivel na narrativa: “Ela vestiu-se toda, maquilhou-se, foi de saltos altos.
Ela também se mascarou no carnaval. Ndo é vergonha nenhuma o que lhe aconteceu.” (F5M).

Trabalhar revela-se um objectivo importante para as familias e € uma das
estratégias delineadas para o processo de adaptacéo. E considerada fulcral, no dia a dia
da pessoa, quer em termos de realizacdo, quer também pelo contributo para a sua
autonomia, reconhecida pela doente e também por toda a familia, como se constata nas

frases seguintes: “A minha vida podia estar melhor se eu trabalhasse, mas néo sei nunca trabalhei, ndo
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estou acostumada a trabalhar.” (F4Fa) € “Eu queria que ela ficasse melhor para ir trabalhar e voltasse a ser
como era.” (F5Fa)

A familia, por vezes na intencdo de ajudar a sua familiar com depressdo Major
proporciona momentos em comum. A frequéncia desses momentos por vezes é de tal
forma continuada, que os jovens quando tempos livres, fazem-se sempre acompanhar
dos casais mais idosos, dos progenitores (cuja mae tem depressao Major) numa tentativa
de os envolver nestes momentos em comum, tentando diminuir os efeitos menos
positivos da doenca. Ponderam até adquirir um carro com maior nimero de lugares, para
gue o transporte de toda a familia seja mais facil. Como se percebe: “Eles vdo sempre
connosco (...) Estamos a pensar um carro de sete lugares, estamos sempre juntos.” (F3Fa).O casal deve
estabelecer-se como unidade identificavel, sendo para isso necessario o renegociar de
muitas questbes (Wright & Leahey, 2002).

As estratégias de resposta a doenca, usadas pelas familias, sdo variadas e
incluem o evitamento ou fuga, quer no que diz respeito a comunicagdo, a conversar na
familia sobre a doenca, internamento ou tentativa de suicidio, quer intensificando
comportamentos para fugir a vivéncia das situacdes dificeis. Optam por ndo expressar 0s
seus sentimentos numa tentativa de proteccdo dos membros e do sistema. A interajuda
esta presente no seio da unidade familiar, os familiares ajudam-se mutuamente, os filhos
ajudam a méae doente, e esta e o marido colaboram no cuidado as criancas em
determinados momentos. O afastamento da utente, do seu meio de residéncia, € uma
das estratégias utilizadas pela familia, por considerarem que este vai distancia-la de
fontes de stress, de fontes de sofrimento, como é o caso de alguns vizinhos que a familia
considera que contribuem para potenciar a doenca. A responsabilizacdo da doente surge
de forma a empondera-la, possibilitar-lhe desenvolver poder relativamente a sua
capacidade de gerir o seu processo de salde/doenca. A tomada de decisao,
relativamente a situacdes como internamento é considerada dificil, pelas repercussbtes
gue envolve e também por estar delegada a uma pessoa e ndo a toda a familia. Cuidar
do sistema familiar, € uma estratégia implementada no sentido da familia readquirir
energia para continuar o seu percurso de adaptacdo. A familia valoriza a aprendizagem
dos sinais e sintomas da doenca. Os tempos livres, lazer e convivio sdo considerados
necessarios quer entre a familia, quer com os amigos. Consideram importante manter os
seus momentos de lazer e convivio com os seus amigos individualmente. E de valorizar o
investimento das familias nesses momentos, considerando que se cada um estiver bem
havera contributos positivos para o sistema. Das estratégias implementadas pela familia,
ressalvam-se 0s objectivos futuros que as familias delineiam, sao eles: alterar
determinados registos, continuidade na formacéo, valorizar os progressos da doente,

trabalhar, continuar a investir nos momentos em comum.
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Diagrama 4 - Estratégias de resposta a doenca
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CAPITULO 4 - UMA LUZ AO FUNDO DO TUNEL

Neste capitulo pretendemos fazer a discussdo dos dados que advém da analise
fenomenolégica, as notas de campo, na tentativa de perceber e transmitir, através da
escrita, a experiéncia de adaptacdo da familia & depressdo Major e complementar os
achados das narrativas.

Ao longo deste capitulo tentaremos confrontar os dados que advém desta
investigacdo com dados de alguns estudos ja referidos no capitulo referente a
metodologia e de outros que, no desenrolar do capitulo, consideremos pertinentes e
complementares.

O nosso estudo intitula-se: Mulheres, familias e adaptacdo — Procurando luz no
tunel da depressao Major. Consideramos pertinente voltar aqui a relembrar a razéo da
escolha deste titulo, pelo que passamos a explicitar: mulher, porque a incidéncia e
prevaléncia da doenca é maior no género feminino. Considerou-se as familias no seu
processo de adaptacao a doenca, e procurando luz no tanel da depressédo Major, porque
a vivéncia da depressao, por vezes, nao deixa transparecer nenhuma luz. Tudo é visto de
forma muito escura, muito cinzenta, sem nenhuma saida possivel de todo o caos
instalado, o sofrimento, a desesperanca, estdo presentes, quer na vida das utentes quer
em todo o sistema. A mulher ao longo dos tempos tem vindo a assumir um papel
representativo, na familia e também na sociedade.

Uma luz ao fundo do tanel pretende exactamente tornar claro, com os achados
que emergiram da analise das narrativas e das notas de campo, como as familias
desenvolvem o processo de adaptacao a depressao Major e como, ao longo deste
processo, vao visualizando alguma luz, vao tracando um caminho com o empenho de
todos os seus membros, o que vai devolvendo alguma esperanca a familia. A evidéncia
tedrico-préatica e de indagacgéo do significado atribuido pela familia & saide e o bem-estar
dos seus membros, assim como a sua interferéncia sobre a doenca, coage e impulsiona
os enfermeiros a encarar o cuidado centrado na familia como parte integrante da prética
de enfermagem (Wright & Leahey2009).

A discussdao consiste na interpretacdo dos resultados obtidos, e sua relacdo com o
problema em estudo, questdes de investigacdo e na confrontacdo dos resultados com os

de outros trabalhos que tratam do mesmo fenémeno (Fortin, 2009).
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4.1 - RECONSTRUINDO SOBRE OS ACHADOS

As familias com um membro a quem foi diagnosticado depressdo Major,
vivenciam o seu processo de adaptagdo a doenca, reconhecendo as manifestagbes da
doenca e identificando sinais e sintomas nas diferentes areas: afectiva, cognitiva,
comportamental e fisiolégica. Distinguem-nos embora ndo os agrupem como tal. Na area
afectiva, as familias fazem referéncia a apatia, agressividade, irritabilidade, anedonia,
tristeza e embotamento afectivo. Manifestacdes que condicionam a estabilidade familiar,
pela imprevisibilidade e perante as quais se sentem impotentes. Ndo sabem como ajudar
a sua familiar doente nem como contribuir para reduzir as manifestacées da doenca, as
guais desencadeiam medo, instabilidade e inseguranca no sistema familiar. O estudo de
Waidman & Gusmao (2001) também demonstrou, que frequentemente, a familia néo
sabe lidar com as manifestac6es da doenca o0 que causa por vezes situa¢cdes de conflito,
e leva, a familia a deixar a vontade do doente prevalecer para evitar maiores
contrariedades. Nesta logica, constataram ainda, a falta de limites no comportamento do
doente. Por sua vez, Barroso et al, (2007) concluiram que as manifestacbes
probleméticas mais frequentes sdo a agressividade verbal com 57,3%, agressividade
fisica 30%, e as crises de nervos com 34%. Os sintomas apresentados pelas utentes sao
interpretados pela familia como algo que tem a ver com feitio, ruindade, tal como
(Waidman & Gusmé&o,2001) constataram, o0 que mostra, na opinido dos autores,
desconhecimento dos sintomas da doenca por parte da familia, nomeadamente quando
se relacionam com a manifestacéo de agressividade.

Na area comportamental, foram referidos pelos participantes cuidados de higiene
deficitarios, comportamentos destrutivos, agitagdo psicomotora, alteracdo na
comunicagédo, lentificagdo e isolamento. Waidman & Gusmé&o(2001), no seu estudo,
concluiram que ha um sofrimento em funcdo do comportamento do doente mental e que
isso afecta directamente o relacionamento familiar. Salientam ser uma luta para a familia
manter a salde mental em funcdo dos transtornos causados pela presenca de
comportamentos inadequados, consequentes da manifestacdo da doenca mental. Razdo
pela qual, consideram os autores os profissionais devem ter em conta as necessidades
emocionais das familias. Um dos comportamentos problematicos identificados no estudo
de Barroso et al (2007) foi a agitagcdo com 60%.

A nivel fisiolégico, as manifestacBes referidas foram a dor de estébmago,
alteracbes do padrdo de sono, perda de peso, cansaco e tremor generalizado. Os
sintomas fisioldgicos sdo os mais valorizados pelas doentes, pois, muitas vezes sao
estes que traduzem o seu sofrimento psicolégico, tao dificil de transmitir a quem as

rodeiam. Na perspectiva de Moreira et al (2010), a somatizacéo é vista como uma defesa
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psicologica, uma defesa contra a consciencializagdo de afectos desagradaveis, conflitos
ou memorias. Numa perspectiva sistémica, o sintoma fisico apresenta uma fungéo
especifica dentro do sistema familiar, permitindo o evitamento de conflitos e a aparéncia
da homeostasia familiar. De acordo com Teng, Humes e Demétrio (2005), 30 a 54% dos
doentes, com dor crénica, preenchem critérios de depresséo. Por sua vez Shianova,
Pupulin e Araudjo (2008), no seu estudo sobre depressdo, ansiedade, desesperanca e
ideacdo suicida concluiram que a preocupacdo soméatica aparece com intensidade leve e
moderada em 75% das mulheres.

A ideagéo suicida surge incluida na area cognitiva, como Unica manifestacao
identificada pela familia. As familias reconhecem, perante esta, alguma impericia, tendo
medo de ndo a conseguir controlar, 0 que se torna uma preocupag¢do permanente, um
estado de alerta constante. Desenvolvem uma necessidade de tentar controlar tudo o que
a utente faz, e mantém-se sempre alerta, sobretudo tentando perceber a ideagéo suicida,
e controlar o medo subjacente de passagem ao acto, e a sua efectivacdo. Estes dados
vao de encontro ao resultado do estudo de Barroso et al (2007) ao concluir que um dos
aspectos que gera maior preocupacdo para os familiares é a seguranca fisica dos
pacientes com uma percentagem de 4,78. (Shianova, Pupulin e Aradjo, 2008) chegaram
a conclusédo, no seu estudo, que, em 66,66% da sua populagdo, a razdo para cometer o
suicidio foi a fuga aos problemas.

As familias, na sua demanda, ao longo deste processo de adaptacao a depresséo
Major, manifestam necessidades de informag&o sobre a doencga, de procura de causas
para a doenca, de unido familiar, valorizagcdo da experiéncia de internamento e
valorizacao dos sintomas da doenca. A informacao sobre a doenca € uma necessidade
expressa pelas familias por considerarem que esta contribuira para melhor compreender
o seu familiar, 0 que se passa consigo e compreender a forma como a patologia se
manifesta, mas também para adequar as suas atitudes e comportamentos de forma a
manutencdo da estabilidade da patologia na sua familiar, visando assim a prevencédo da
recaida. Este resultado vai de encontro ao obtido no estudo desenvolvido por Lopes
Paiva e Silveira (2010), uma vez que constataram falta de informacé&o sobre a doenca. Na
opinido de Stefanelli et al (2008), a intervencdo psicoeducacional aberta, dirigida a
paciente e familiares tem contribuido com resultados auspiciosos, no que diz respeito a
adesado ao tratamento, a aceitacdo e aprendizagem sobre a coexisténcia familiar com o
doente, tendo em conta também a qualidade de vida objectiva e subjectiva dos
envolvidos.

Na opinido de Marques (2009,p.93), e resultado da revisdo sistematica
desenvolvida por si sobre as necessidades dos cuidadores familiares das pessoas com

depresséo “E preciso conhecer de forma clara as necessidades dos cuidadores familiares
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de pessoas com depressao, de modo a que possamos definir estratégias para as minorar
e/ou colmatar, capacitando assim cada cuidador para o desempenho do seu papel dentro
da familia. Estamos certos, que este podera ser um dos contributos da Enfermagem de
Saude Mental e Psiquiatrica.”

As dificuldades salientadas pelas familias participantes deste estudo, séo
concernentes com o lidar com os sintomas da doenca, lidar com a manipulacao, lidar com
0 estigma e lidar com as ideias recorrentes de suicidio. A dificuldade em lidar com
sintomas na area do comportamento das doentes instala-se, o ndo saber como gerir
esses comportamentos, nomeadamente a dependéncia da utente, a qual acaba por
condicionar a vida de todos os membros. Tém que abdicar de cumprir rotinas necessarias
no dia a dia para estarem disponiveis para a doente. Lidar com a manipulacéo é outra
das dificuldades das familias, uma vez que nunca sabem se a doente pde em pratica as
suas ameacas colocando em causa a sua integridade.

A dificuldade em lidar com o estigma € algo sobre a qual as familias sustentam a
ideia de que a sociedade tem abordagens distintas para as pessoas com patologia
mental, as oportunidades sao desiguais, razao pela qual consideram ser descriminadas,
e excluidas. Reconhecem repercussdes do estigma, associando-as a diferentes areas, na
relacdo com a sociedade incluindo vizinhos, amigos e até alguns familiares passando
pelos condicionalismos em conseguir um emprego futuramente, caso as pessoas,
entidades, instituicbes tenham conhecimento da sua situacdo de doenca. O estudo de
Moreira (2008) mostra que a experiéncia vivida do estigma na depresséo esta associada
ao medo de ser visto como louco. O estigma envolve a autenticagdo de caracteristicas
distintas ou marcas que o individuo com doenca mental possui e que originam a sua
desvalorizacdo pela perda de cidadania e direitos (Erse et al, 2010). E a expressdo do
disempowerment, na opinido de (Corrigan,2004), pois promove, na sociedade em geral e
nas pessoas com doenga mental, a concep¢cdo de que estas sdo incapazes de assumir
responsabilidades e viver autonomamente, e perpetua a crenga de que sao imprevisiveis,
violentas e perigosas.

Lidar com as ideias recorrentes de suicidio, que, pela sua imprevisibilidade e
dificuldade de controlo, causam medo, inquieta¢cdo, inseguranca, incerteza, ambiguidade,
exigindo alerta constante. A iminéncia e recordacdo da passagem ao acto, esta presente
e é uma constante na vida destas familias. Na opiniao (Shiavona, Pupulin e Aradjo,
2008), a ocorréncia do suicidio depende do grau de interac¢do da pessoa em seu meio e
das influéncias e controle que deles recebe. Resultado do seu estudo, as autoras
constataram que o risco de suicidio foi de 37,5% para as mulheres e de 23,07% para 0s

homens. Goncalves (2005) considera que o comportamento, que sofre alteracdo
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constantemente, causa enfraquecimento no convivio social, causando sensacgfes de
duvidas e insegurancas nas pessoas proximas.

Os sentimentos expressos pelas familias neste processo de adaptacdo foram
aceitacao, impoténcia, resignacao, angustia, culpa e o medo. Sao vividos no seu dia a dia
com a doente condicionadas pelas manifestagdes da doenca. Sao sentimentos
basicamente negativos mas que nado parecem impedir ou condicionar a adaptacdao da
familia, nem inclusivamente o relacionamento intrafamiliar.

As familias procuram envolver outras pessoas, no processo de adaptagéo visando
a melhoria da qualidade de vida da utente, querendo e facilitando assim que esta
readquira habitos antigos, homeadamente no respeita ao convivio. O sentimento de
impoténcia encontra-se ligado ao facto do sistema impor determinado tipo de actuacao
essencialmente por parte dos que tém formagéo especifica na area da saude, pois ndo é
tido em conta que a ligacdo emocional por vezes, barra a capacidade de actuacao
perante determinadas manifestac6es da doenca. A resignacdo também esta presente
neste percurso e reflecte a acomodacéao da familia a situacéo. Transmite a percepcao de
nao haver muito mais a fazer, face a situacéo, a ndo ser é acomodar-se.

Para as familias do nosso estudo, a angustia faz-se sentir perante manifestacdes
da doenca por vezes incompreensiveis e de dificil entendimento e até face a um
panorama de um comportamento imprevisivel e descontrolado por parte da doente. As
familiares doentes manifestam sentimento de culpa, nomeadamente no que se refere a
comportamentos assumidos antes da crise, particularmente a auto suspensdo da
medicacdo. Essa culpa é também apontada pelos familiares a utente, mas €, no entanto,
compreendida, reflectida e aceite como fazendo parte do curso habitual, esperado da
doenca. Este sentimento surge também por parte dos familiares ao reflectirem, ao
procurarem encontrar razdes, atitudes que os implique no desencadear da doenca.

O medo que as familias exprimem est4 associado ao facto de, cumprindo as suas
rotinas, ndo controlarem a familiar doente na passagem ao acto, na efectivacdo das
ideias de suicidio, o risco esta sempre presente. Os dados ostentados vao de encontro
ao que enunciam Borba, Schwartz, Kantorski (2008), as familias demonstram impoténcia
e medo face ao comportamento inadequado e imprevisivel, da instabilidade no humor e
do risco de suicidio do familiar com transtorno mental, por vezes assumindo atitudes que
causam certa perplexidade, mas justificaveis tendo em conta o desespero de nédo saber o
gue fazer mais, para proteger o familiar de danos fisicos. Em consonancia com Gusmao
et al, (2005), e tendo como sustentaculo um censo realizado no Reino Unido destinado a
apreciar as crencas estigmatizantes sobre doenca mental, 12,8% da populacdo encarou
as pessoas com depressdo severa como culpadas pela sua situacdo. Se partirmos desta

perspectiva nasce a hesitacdo: como ajudar a pessoa com depressao Major, se partirmos
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deste pressuposto? As familias ndo sao condicionadas logo a partida relativamente ao
processo de adaptacao se partirem desta Optica.

As familias estdo sujeitas a mudancas no seu quotidiano no decurso desta
reorganizacao. As referidas foram a nivel das rotinas, da sobrecarga fisica e emocional,
responsabilidade pela utente, proteccdo, papéis, trabalho, alerta para deteccéo sinais e
sintomas de recaida e quanto ao lazer e convivio social.

A sobrecarga fisica, nos participantes esta relacionada com o facto de viverem em
funcdo da utente, e para a utente. Esta pressdo, este confinamento, esta inquietude
constante € transversal ao seu viver em diferentes niveis, acabando por se tornar
companheira de todas as horas na trajectdéria da doenca. A sobrecarga emocional
também é salientada pelas familias e relaciona-se com a preocupacédo constante face a
situacdo, face a utente e tudo o que a doencga implica. Essa sobrecarga € potenciada por
atitudes assumidas por alguns membros e também com o desgaste causado por todas as
mudancas na globalidade. Estes dados sdo sincronicos com os do estudo de Barroso et
al (2007) sobre “Sobrecarga de familiares de pacientes psiquiatricos atendidos na rede
publica” as autoras constataram uma elevada sobrecarga subjectiva na maioria dos
familiares, ao supervisionar os comportamentos probleméticos do doente e frequentes
preocupacdes com a sua seguranca e futuro. As autoras salvaguardam ainda que estes
resultados podem contribuir para que os servicos de salde mental adaptem a sua
intervencao, fornecendo suporte para as dimensfes geradoras de maior sobrecarga,
particularmente sobre como lidar com os comportamentos problematicos. Ideia da qual
comungamos e consideramos um ponto de partida para um cuidado mais individualizado
e especifico. Verificaram ainda a existéncia de sobrecarga objectiva na sua populagéo, a
gual estava relacionada com as tarefas quotidianas de assisténcia aos doentes. Barroso
et al (2007).

Por sua vez, Guedes (2008) concluiu no seu estudo que, inicialmente, o grupo
experimental e o grupo de controlo apresentavam valores muito homogéneos em relagéo
a duas das variaveis em estudo: sobrecarga objectiva, sobrecarga subjectiva e que apos
a implementagdo do programa psicoeducacional e da tomada de consciéncia da
realidade o grupo experimental obteve piores resultados. Esta situacao permitiu a autora
concluir, por um lado a falta de informacédo e formag&o sobre aspectos relacionados com
a doenca, por parte dos familiares e dos doentes, e por outro, lado a sobrecarga que
representa ser cuidador informal de um doente com uma patologia grave. “A promocao
de uma participacéo activa, face ao desenvolvimento de esforcos no acesso a distintos
recursos, conduz os profissionais de salude a uma efectiva reflexdo sobre a dinamica

conceptual do empowerment e recovery” (Figueiredo e Charepe, 2010, p.26)
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As expressdes das familias, que emergiram das notas de campo, complementam
a analise das narrativas, nomeadamente no que se refere as necessidades, dificuldades
e mudancas. As subcategorias evidenciadas foram a postura fisica, reacg¢des fisioldgicas,
no inicio e decorrer da entrevista, a necessidade de falar sobre a doenca e a doente,
opinides desconhecidas de outros membros, momentos dificeis de relembrar, controlo da
comunicacao, conflitos subjacentes, responsavel no processo, proteccdo do doente e
sistema, afectos, dificuldade em falar sobre a tentativa de suicidio. Em algumas familias
houve dificuldade em respeitar os momentos em que o outro falava. Havia controlo da
comunicacéao verbal, sobreposi¢cdo nos discursos, talvez pelo entusiasmo em expressar o
gue aconteceu, complementar alguns aspectos, ceifar 0 raciocinio quando este se
encaminhava para aspectos menos positivos e considerados desagradaveis, e dar a sua
opinido, mas também parecendo haver intencdo na interrup¢do do dialogo. Quando é
abordado um assunto que incomoda ou desencadeia algum mal-estar, ha uma tentativa
de interrupcao do curso do raciocinio do membro que o expde.

No estudo desenvolvido Waidman e Gusmao (2001) foi apurado pelos autores
gue os membros da familia ndo falam entre si, mas detém verdades sobre os outros,
construidas a partir das suas proprias verdades e que as familias se encontram
desestruturadas principalmente no aspecto emocional. As autoras traduziram a
necessidade de investir no potencial das familias, procurando o desenvolvimento das
suas potencialidades, e ndo dando énfase a doenca do doente.

Ao sermos detentores desta realidade consideramos possivel que a enfermagem
contribua para uma vivéncia deste momento, de forma mais construtiva, adaptada e com
0 suporte técnico adequado.

As familias constroem a sua rede de apoio envolvendo a unidade familiar, a
familia alargada, os vizinhos, amigos, os técnicos de saude. No ao centro de Saulde
recorrem ao enfermeiro, ao enfermeiro especialista em enfermagem de salde mental e
psiquiatrica, ao médico, ao psicologo, entre outros. Os técnicos prestam cuidados no
Centro de Saude e domicilio. No privado, recorrem ao psiquiatra e optam por uma
intervengdo ndo convencional, consideram, véem a doenca como estando relacionada
com o poder da mente, sendo controlavel racionalmente. O enfermeiro surge como
alguém a quem recorrem para expor algumas dividas, para ter apoio, ou em periodos em
gue ha alguma irregularidade, instabilidade, crise, as familias parecem encontrar no
enfermeiro seguranca, e consideram-no uma pessoa de referéncia, uma figura de suporte
a quem podem recorrer sempre gue nhecessitam, esta 14 e podem sempre acreditar no
seu saber, facilitador do percurso de adaptacdo. O enfermeiro é uma figura primordial em

todo o processo.
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Estes dados séo corroborados pelo estudo realizado por Lopes Paiva e Silveira
(2010), em que os familiares demonstraram que as suas duvidas foram esclarecidas, e
consideraram que o enfermeiro tem um papel importante na educacdo dos familiares dos
portadores de transtorno depressivo, ndo sé na instru¢do sobre o diagnostico, no
tratamento da doenca mas também ensinando-lhes habilidades para lidar e enfrentar as
manifestacbes comportamentais do paciente. Esse apoio pode facilitar a insercdo do
doente na comunidade, para o que o familiar tem que ser correctamente informado. As
mesmas autoras salvaguardam a importancia dos familiares serem orientados no que diz
respeito ao tratamento, ao comportamento do doente e a informacdes sobre a doencga,
pois esse processo de orientacdo e aprendizagem do familiar vai possibilitar o
esclarecimento de davidas e facilitar o entendimento e habilidade de cuidar.

Também Figueiredo e Charepe (2010,p.28) reforcam que “Como facilitadores, os
enfermeiros, assumem uma presenca central, activa e dindmica na mediacdo da partilha
experiencial. Disponibilizam suporte emocional e formativo, pelas atitudes (motivadores e
empaticos) e modos de interaccdo que dinamizam (confrontar, estabelecer limites) ”.

Num estudo sobre “Doenca crénica e familia”, Silva et al (2002), concluiram que
as familias sentem necessidade de apoio, pelo que o procuram, indo além da esfera
familiar e recorrendo a rede social e amigos, dados que certificam os que emergem do
nosso estudo.

As estratégias de resposta a doenca usadas pelas familias sao variadas e incluem
0 evitamento, quer no que diz respeito & comunicagdo, a conversar na familia sobre a
doenca, internamento ou tentativa de suicidio, quer intensificando comportamentos para
lidar com as situacdes dificeis, evitando expressar os seus sentimentos, toda esta
demanda numa tentativa de proteccdo dos membros e do sistema. A interajuda esta
presente no seio da unidade familiar, os familiares ajudam-se mutuamente, os filhos
ajudam a mdae doente, e esta e 0 marido colaboram no cuidado as criancas em
determinados momentos, considerados pertinentes e necessarios. O afastamento da
utente do seu meio de residéncia € uma das estratégias utilizadas pela familia, por
considerarem que esse afastamento vai distancia-la de fontes de stress e de de
sofrimento, como é o caso de alguns vizinhos que sao tidos como potenciadores da
situacdo de doenca. A responsabilizacdo da doente surge de forma a empondera-la,
possibilitar-lhe desenvolver poder relativamente a sua capacidade de gerir 0 seu
processo de saude/ doenca.

A tomada de decisdo relativamente a situacbes como o internamento é
considerada dificil por tudo o que envolve, e por estar delegada a uma pessoa e ndo ao
todo, ao sistema. Na opinido de Figueiredo e Charepe (2010), a familia requer uma

intervengao que lhe confira controlo nos processos de tomada de decisdo, assim como
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um acompanhamento essencial a gestdo dos sintomas e selec¢éo de recursos de apoio
disponiveis. O cuidar da familia € uma estratégia implementada no sentido desta adquirir
forcas para continuar o seu percurso de adaptagdo. A familia valoriza o aprofundamento
do conhecimento dos sinais e sintomas da doencga. Os tempos livres, lazer, e convivio
sdo considerados necessarios, quer entre a familia, quer com os amigos, fazendo
viagens. E de valorizar o facto, das familias ainda manterem estes momentos
individualmente, cada membro mantém interesse pela ocupacgdo dos seus tempos livres
ou seja, consideram essencial manté-los e esforca-se por fazé-lo.

Das estratégias implementadas pelas familias salvaguarda-se os objectivos
futuros que as familias delineiam. Tém a ver com mante esforcam-se por fazer os tempos
livres, lazer e convivio, cuidar da familia, investir na formacao, manter 0s momentos em
familia, valorizar os progressos da doente e também a procura de trabalho.

Chegada esta fase parece-nos claro que com base nos resultados do nosso
estudo, de acordo com aquele que é o papel do enfermeiro de familia, e compreendendo
0 que as familias do estudo pretendem do enfermeiro como recurso, como figura de
referéncia e de suporte em todo o percurso de adaptacéo, consideramos haver uma base
de trabalho importante e especifica para a intervencéo junto destas familias.

Consideramos que as familias, mesmo com as suas necessidades, dificuldades,
mudancas, sentimentos, recursos a rede de apoio e estratégias implementadas, foram
capazes de cada uma, ao seu modo, com a sua habilidade, encontrar uma luz no tanel da

depressa Major, adaptando-se, efectivando e seguindo a sua trajectoria.
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5 - CONCLUSAO

Mulheres, Familias e adaptagéo - Procurando Luz no tinel da depressao Major, é
o titulo do estudo que chega ao seu epilogo.

Neste trabalho utilizdmos a entrevista de grupo as familias complementando-a
com recurso as notas de campo a ela relativa. O que se revelou de primordial utilidade,
tendo em conta a tematica em estudo pois, desta forma, poderemos compreender os
significados da experiéncia de adaptagéo da familia & depressédo Major.

Ao finalizar a compilacdo das diferentes partes deste estudo, consideramos
pertinente espelhar o que foi o percurso desenvolvido. Nesta perspectiva, no que
concerne a primeira etapa, a decisdo da tematica foi delicada, uma vez que queriamos
desenvolver um estudo na area da enfermagem de salde Mental e psiquiatrica, mas
numa perspectiva da familia. Apds muitas reflexdes surdiu o titulo “Mulheres, familias e
adaptacao — Procurando luz no tanel da depressao Major”. Mulheres, porque a incidéncia
e, prevaléncia da doenca, € maior no género feminino. Considerou-se as familias no
processo de adaptagéo a doencga e procurando luz no tinel da depressdo Major porque a
vivéncia da depresséo, por vezes ndo deixa transparecer nenhuma luz, tudo é olhado
numa Optica obscura, muito cinérea, com pouca visdo de afastamento de todo o caos
instalado. Nao é vislumbrada qualquer perspectiva agradavel. O sofrimento instala-se,
guer na vida das doentes quer em toda a dinamica familiar. Este cenario é intensificado
por reportar-se a mulher, a qual assume um papel muito diversificado, representativo e
significativo a nivel profissional, social e ainda em toda a dindmica e funcionamento
familiar. Fazendo fé nas capacidades e competéncias da familia, no esforco de
adaptacdo a doenca, no seu empenho em reestruturar o sistema e na experiéncia
humana, iniciamos a investigacdo. Porém, brota um outro grande repto a investigacao
gqualitativa, analisar as narrativas dos participantes e as notas de campo. Sendo estes
desafios, a esséncia desta investigacado, traduzira-se num grande prazer e uma fonte de
conhecimento e maturagcdo muito relevantes no NOSSO percurso.

A presente pesquisa teve como objectivos: Compreender os significados da
experiéncia de adaptacdo da familia a situacdo de depressdo Major; descrever como
vivenciam o processo de adaptagdo, as familias da mulher com depressdo Major;

identificar os recursos (internos e externos) que a familia da mulher com depressao Major
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mobiliza no processo de adaptacgdo; identificar as dificuldades das familias quando um
dos seus membros tem depressdo Major; compreender até que ponto a familia vé os
enfermeiros como recurso familiar para fazer face a situagéo de doenca.

A inexperiéncia do pesquisador desponta como um grande entrave a investigacao
gualitativa, a realizacdo das entrevistas de grupo, a andlise de conteddo mas também a
analise fenomenoldgica das entrevistas. Esta inexperiéncia revelou-se um desafio, o qual
tentdmos superar, com orientagdo, muito trabalho, audécia, empenho, incrementando
pesquisas e estudo. Posto isto, passamos a explorar algumas apreciagcdes relativas ao
tema estudado e que se configuraram ao longo da pesquisa.

Decidimos desenvolver um estudo qualitativo, do tipo exploratério descritivo, com
realizacdo de entrevistas de grupo a todos os elementos da familia. Executamos
entrevistas a seis familias. De cada familia faziam parte entre duas a 6 pessoas.
Abracdmos como modelo analitico o modelo desenvolvido por Van Manen. Com base
nos seus designios intentamos integrar o mundo dos participantes, valorizando o
substancial e a sua unicidade. N&o é nossa intencao estabelecer qualquer generalizagéo,
com o trabalho desenvolvido. Os significados que dele advieram correspondem ao
contexto das familias estudadas e somente a estas.

O processo de analise de dados foi um procedimento dificil, no entanto, muito
gratificante, que nos proporcionou pensar e reflectir sobre o sofrimento que a depressao
Major desencadeia nas familias mas, também sobre as competéncias das familias para
lidar com o processo de doencga, adaptar-se e readquirir o equilibrio. As narrativas dos
participantes foram extremamente ricas e traduziram uma forma de ver, sentir, agir muito
proprias que, ao serem dissecadas traduziram sentimentos, necessidades, dificuldades e
mudancas implementadas na familia, a rede de apoio que utilizam e as estratégias de
resposta a doenca.

Confiamos que o dom e a sapiéncia destas familias podem contribuir para a
compreensdo da experiéncia de adaptacdo a depressdao Major e que partindo do
conhecimento adquirido podemos contribuir para o reequilibrio do sistema familiar da
pessoa com depressdo Major. Ao entrevistarmos as familias, estamos a envolvé-las a
atrai-las, uma vez que estas percepcionam positivamente o facto de questionarmos toda
a familia e ndo s6 o membro doente, traduz a familia que a convicgdo da enfermeira é a
de que a doenca € um assunto de familia e ndo sé da pessoa doente (Wright & Leahey,
2009).

Algumas das vantagens apontadas a utilizacdo do domicilio das familias para a
entrevista sdo: a observacdo do ambiente, a probabilidade de que os membros se sintam
mais a vontade, descontraidos, relaxados e, assim, que se evidenciem as interaccdes

tipicas da familia, mas também realcar que o problema/doenca é da responsabilidade de
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todos, da familia no seu todo (Kaakinen & Birenbaum, 2011). Nesta perspectiva,
consideramos que ao realizar as entrevistas no domicilio das familias j& estamos a
intervir na familia uma vez que possibilitamos oportunidade de partilha de experiéncias,
de sentimentos, de reflexdo sobre a experiéncia de adaptacdo da familia a depressao
Major. Wright & Leahey (2009) consideram que no momento em que a familia é
entrevistada j4 estamos a intervir uma vez que proporcionamos a familia reflexdo sobre o
assunto.

A amostra da nossa investigagdo constitui-se por dezoito participantes,
constituintes das seis familias. Do estudo fizeram parte mais mulheres (12) do que
homens (6), o estado civil dominante foi o casado (13). Quanto aos dados de
caracterizacdo dos participantes podemos constatar que: as idades dos participantes
variam entre os 12 e os 72 anos, sobressaem os elementos com idades superiores a 60
anos (8) e entre os 30 e 60 anos (7).As familias quanto, a sua tipologia, caracterizam-se
na sua globalidade por quatro familias nucleares e duas alargadas. Relativamente a
etapa do ciclo vital, quatro das familias estdo a vivenciar a etapa familia com filhos
adultos e duas das familias estdo a viver a etapa familia com filhos adolescentes. Ao
referirmo-nos a coabitacdo dos participantes comparativamente ao elemento doente, foi
possivel perceber que predomina os que coabitam (14). As profissées surgem-nos com
grande heterogeneidade embora os reformados tenham a maior representatividade (5),
logo seguido dos desempregados (3).No que se refere a escolaridade, sobressai com a
mesma pontuagdo (5) os participantes que tém o 12°no de escolaridade e os que tém o
8° ano. Relativamente a classe social, e com base no indice de Graffar: duas familias sédo
de classe média baixa, duas de classe média e duas de classe média alta. A média do
Apgar familiar por familia encontrado foi cinco familias altamente funcionais e uma
moderadamente funcional.

No que diz respeito, ao envolvimento da familia no momento da crise, foi possivel
perceber que, as familias se unem para tentar ajudar a familiar doente e sobretudo tomar
a decisdo mais acertada, quanto ao que fazer, em termos de procura de ajuda. Mesmo
gue os familiares ndo coabitem, envolvem-se. Visitam mais frequentemente, tentando
assim compreender melhor a situacao e apoiar. Destes familiares destacam-se as filhas e
as mées. Em duas das familias, o marido tem um papel importante neste apoio, embora
contando com o apoio da filha. Torna-se evidente que ha sempre um elemento que
assume um papel de maior envolvimento e responsabilizacdo face a situacdo e na
tomada de decis&o. E neste contexto, que ha uma tentativa de envolvimento de todos nas
tomadas de decisdo, acompanhamento nas consultas, assegurar presenca sempre que
h& agravamento da situagéo, gestdo da medicacdo, envolvimento os restantes membros

da familia. No que concerne a procura de cuidados no centro de saude, para tratamento
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da depresséo, ou apoio técnico no decurso da depressdo, quatro familias ja o tinham
procurado e faziam um seguimento regular, enquanto, duas nunca tinham recorrido ao
centro de saude.

Da reflexdo fenomenoldgica as entrevistas, emergiram as seguintes areas
tematicas no nosso trabalho: Manifestacdes da doenca — olhares dos membros da
familia; A familia face a doenca de um membro, Rede de apoio a familia e Estratégias de
resposta a situacdo de doenca.

As familias, com um membro a quem foi diagnosticado depressdo Major,
vivenciam o seu processo de adaptacdo a doenca, reconhecendo as manifestacbes da
doenca e identificam sintomas nas diferentes areas: afectiva, cognitiva, comportamental e
fisiolégica, distinguem-nos, embora ndo os agrupem como tal.

Na area afectiva as familias fazem referéncia a apatia, agressividade,
irritabilidade, anedonia, tristeza e embotamento afectivo. Na area comportamental foram
referidos cuidados de higiene deficitarios, comportamentos destrutivos, agitacédo
psicomotora, alteracdo na comunicacdao, lentificacéo, isolamento.

A nivel fisiol6gico as manifestacdes referidas foram a dor de estbmago, alteracdes
do padréo de sono, perda de peso, cansacgo e tremor generalizado. A ideacdo suicida
surge incluida na area cognitiva, como Unica manifestacdo identificada pela familia.
Perante esta reconhecem alguma impericia, tendo medo de ndo conseguir controlar uma
possivel passagem ao acto, 0 que se torna uma preocupagdo permanente. Desenvolvem
uma necessidade de tentativa de controlo, de tudo o que a utente faz e mantém-se em
estado de alerta.

Os sintomas fisiol6gicos sdo os mais valorizados pelas utentes, pois muitas vezes
sdo estes que traduzem o seu sofrimento psicoldgico, tdo dificil de transmitir e fazer
perceber aos que as rodeiam.

A familia, face a doenca de um membro, € uma das &areas tematicas que
emergem das narrativas e das notas de campo, desenvolvidas no momento da entrevista.
As familias, no seu processo de adaptacado a depressdo Major, manifestam necessidades
de informacéo sobre a doenca, de procura de causas para a doenca, de unido familiar,
valorizacdo da experiéncia de internamento e valorizacdo dos sintomas da doenca.

As dificuldades salientadas tém a ver com o lidar com os sintomas da doenca,
lidar com a manipulagé&o, lidar com o estigma, lidar com as ideias recorrentes de suicidio.
Os sentimentos expressos foram: aceitacdo, impoténcia, resignacdo, angustia, culpa e
medo.

Perante a situacdo as familias referem mudancas que implementam no sistema, a

nivel das rotinas, da sobrecarga fisica e emocional, responsabilidade pela utente,
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protecgdo, papéis, trabalho, alerta para deteccdo de sinais e sintomas de recaida, na
area do lazer e convivio.

As expressdes das familias, emergiram das notas de campo e complementam a
analise das narrativas nomeadamente no que se refere as necessidades, dificuldades e
mudancas. Assim, as subcategorias evidenciadas foram a postura fisica, reaccdes
fisiolégicas no inicio e decorrer da entrevista, a necessidade de falar sobre a doenca e a
doente, opinides desconhecidas de outros membros, momentos dificeis de relembrar,
controlo da comunicagéao, conflitos subjacentes, responsabilidade no processo, proteccao
do doente e sistema, afectos e dificuldade em falar sobre a tentativa de suicidio. Ao
sermos detentores desta realidade, consideramos que a enfermagem pode contribuir
para uma vivéncia deste momento de forma mais construtiva, adaptada e com o suporte
técnico, mais especifico e individualizado a estas familias.

Relativamente a construcéo da rede de suporte, as familias deixam transparecer
que utilizam muito os recursos familiares, de certa forma no sentido de protec¢cdo do
sistema. Os vizinhos, para algumas familias, sdo também uma figura de apoio. O
envolvimento dos amigos surge nas classes mais jovens. O professor surge também
como alguém que esta atento, a mudan¢ca de comportamento do aluno e que se
disponibiliza para ajudar. Nesta construcado, as familias recorrem aos centros de saude,
solicitando o apoio de diferentes técnicos, homeadamente os enfermeiros, enfermeiros
especialistas em enfermagem de saldde mental e psiquiatrica, psicélogos, médicos. Al
recebem a informacdo sobre a doencga, como lidar com as suas manifestagdes no dia a
dia, como conviver com a doente, apoio especifico para a utente, quer a nivel de
medicacdo quer de seguimento regular em consulta no Centro de Saude e no domicilio.
O seguimento a nivel do privado é também frequente, ha utentes que sdo seguidos na
consulta de psiquiatria no privado e ndo detém mais nenhum tipo de seguimento no
servigo publico. Em algumas familias, a intervencéo ndo convencional também foi tida em
conta, e para alguns participantes, a evolugdo do tratamento esti relacionada com o
poder da mente.

Em suma a rede de apoio a familia constréi-se com a unidade familiar, a familia
alargada, com os vizinhos, amigos, com os técnicos de saude a nivel do centro de saude
e no particular e recorrendo a intervencdo ndo convencional. O enfermeiro surge como
alguém a quem recorrem para expor algumas duavidas, para ter apoio. Em periodos de
instabilidade, de crise, parecem encontrar seguranca no enfermeiro, uma figura de
referéncia, de suporte a quem podem recorrer sempre que necessitam, e durante toda o
trajectéria de adaptacéo.

As estratégias de resposta a doencga usadas pelas familias séo variadas e incluem

0 evitamento quer no que diz respeito & comunicag¢do, o conversar na familia sobre a
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doenca, internamento ou tentativa de suicidio, quer intensificando comportamentos para
fugir & vivencia das situacdes dificeis. Nado expressam 0s seus sentimentos, tudo numa
tentativa de protec¢c@o dos membros e do sistema. A interajuda esta presente no seio da
unidade familiar, os familiares ajudam-se mutuamente, os filhos ajudam a méae doente, e
esta e 0 marido colaboram no cuidado as criancas em determinados momentos. O
afastamento da utente do meio onde reside é uma das estratégias utilizadas pela familia,
por considerarem que esse afastamento vai distancia-la de fontes de stress, de fontes de
sofrimento, como é o caso de alguns vizinhos que ainda contribuem para potenciar a
doenca.

A responsabilizacdo da doente surge de forma a empondera-la, facultar-lhe
desenvolver a capacidade de ter poder relativamente a sua capacidade de gestdo do
processo de saude/ doenca. A tomada de decisdo, relativamente a situagcdes como
internamento, € considerada dificil por tudo o que envolve, e por estar frequentemente
delegada a uma pessoa e nao ao todo familiar. Surge também a valorizacao pelo cuidar a
familia, esta é, uma estratégia implementada no sentido da familia, adquirir ou readquirir
energia, vigor para continuar o seu percurso de adaptacdo. A familia considera o
aprofundamento na aprendizagem dos sinais e sintomas da doenca, significativo neste
processo. Os tempos livres, lazer e convivio sdo considerados necessarios, quer entre a
familia quer com os amigos, vizinhos e ainda fazendo viagens. E de valorizar o facto, das
familias ainda manterem estes momentos individualmente, cada membro individualmente
tenta manter e investir nos tempos livres, lazer e convivio, continuar fazendo o que mais
gosta, e lhe da prazer.

Das estratégias implementadas pelas familias salvaguarda-se o0s objectivos
futuros que estas delineiam, talvez no sentido de encontrar motivacdo para continuar.
S&o eles: manter os tempos livres, lazer e convivio, cuidar da familia, investir na
formacéo, manter os momentos em familia, valorizar os progressos da doente e procurar
trabalho.

Ao reflectirmos sobre a realidade Unica destas familias, e partindo das conclusfes
aqui explicitadas, desejavamos expressar alguns propdsitos que emergem da nossa alma
inquieta e que gostariamos que fosse para um futuro préximo.

A nivel da investigag&o, gostariamos de propor um trabalho que vise o estudo da
familia como sistema, ao lidar com a depressdo Major relacionando com a sua
capacidade/mecanismos de coping nos momentos de crise ao longo do ciclo vital.

Nesta area da depressdo Major e de outras doencas da area enfermagem saude
mental e Psiquiatrica, percebemos que ainda ha alguma dificuldade em recorrer a redes
de apoio, pelo estigma, critica e até representacdo social da doenga, bem como pelas

possiveis consequéncias futuras desta, em diferentes &reas. Consideramos assim,
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pertinente, identificar qual a representacdo social da rede de apoio escolhida pelas
familias da mulher com depressdo Major. Pensamos ser importante estudar também:
Quais as vivéncias dos enfermeiros ao cuidar destas familias. Que importancia atribuem
os enfermeiros a psicoeducacado nesta area? Tendo em conta os resultados do nosso
estudo e no que alude a sobrecarga familiar, consideramos pertinente fazer um estudo
em que seja avaliada essa sobrecarga utilizando para tal uma escala.

A nivel da formagéo, consideramos pertinente que as escolas continuem a manter
nos seus curriculos, a abordagem a enfermagem de familia, pois quanto mais os
enfermeiros desenvolverem 0s seus conhecimentos na area da familia, mais elaboram
teorias, conduzem pesquisas, incluem as familias nos cuidados de saude, e modificam
seus padrdes usuais de prética clinica.

Consideramos que os enfermeiros, a nivel dos cuidados, de saude primérios,
poderiam desenvolver ac¢des no sentido de fazer perceber as populagbes qual o suporte
gue realmente podem disponibilizar a nivel dos centros de saude. Que actuem na
vertente do que € preconizado pela area da “psiquiatria comunitéria”, ir ao encontro das
pessoas, onde quer que se encontrem. Que os enfermeiros desenvolvam psicoeducacao
junto destas familias, tendo como suporte modelos psicoeducativos.

Ao terminar esta investigacdo encontramo-nos imbuidas de um sentimento de
muita alegria e de dever cumprido, pelo estudo da grande magnificéncia existente nestas
familias, e por, de algum modo, ter-lhes dado voz, uma vez que nos atrevemos a dizer,
ndo ha muitas investigagcdes nesta area da familia e pessoa com depressédo Major

Algumas dificuldades surgiram ao longo deste percurso por vezes arduo, exigente,
mas desafiante e muito gratificante. Gostariamos assim, de salientar a dificuldade em
conciliar os papéis familiares, profissionais e de investigacdo. A dificuldade em encontrar
estudos na area da familia e depresséo Major, foi também uma condicionante, mas que
se revelou um desafio.

Nesta fase queremos expressar o quanto este estudo e o contacto com estas
familias contribuiram, para o desenvolvimento de competéncias nesta é&rea da
enfermagem de familia e o qudo contributo trouxe para ampliacdo dos nossos
conhecimentos na experiéncia de vida destas familias.

Partindo destes achados consideramos haver dados consistentes, para que 0s
enfermeiros possam ajudar estas familias, intervindo de forma particular e orientada, no
sentido de reequilibrarem o sistema quando, perante a depressdo Major e a viverem este
processo de adaptacdo de forma mais acompanhada, apoiada e adaptada. Nao podemos
de forma alguma olvidar ainda o contributo pessoal que todo este processo nos trouxe e

0 quanto crescemos ao longo deste percurso.
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GUIAO DA ENTREVISTA

TEMA: Mulheres, familias e adaptacé@o - Procurando Luz no tunel da Depresséo
Major
ENTREVISTADOS: Familias com uma familiar a quem foi diagnosticado
depressado Major e que foram submetidas a internamento na sequéncia desta.
e OBJECTIVO : Compreender os significados da experiéncia de adaptacdo da

familia a situacéo de depressédo Major

| - Caracterizacdo da familia

Sobrenome/cédigo
Habilitacdes literarias
Contacto

Profissao

Genograma - se tivesse que fazer um retrato da sua familia como o faria?

Questdes Principais

Como tem sido a experiéncia de ter um familiar com depressédo Major? Podem
contar-me como € ter um familiar com depressdo Major (fale um pouco dessa
experiéncia, relate factos significativos para si do seu dia a dia com o seu familiar doente,
e com a restante familia, o que se alterou na sua vida e na da sua familia, o que fez para

se adaptar a situacdo).

Como é que a familia se organiza no dia a dia.

Como é que a familia se organiza face aos problemas?
Questbes complementares

Que impacto/repercussodes teve a depressao da vossa familiar nas vossas vidas e

na vida da vossa familia?

Quais as alteracdes verificadas na vossa familiar na sequéncia da Depresséo

Major com que mais tiveram dificuldade de lidar?

Que dificuldades tem a familia para se adaptar ao cuidar da pessoa com
Depressao Major?

Quais as vossas maiores dificuldades?



O que sentem relativamente ao facto de terem que lidar com esta situacéo neste
momento especifico da vossa vida?

Que necessidades tem a familia ao cuidar da pessoa com Depressao Major?

Como se organiza a familia para se adaptar a nivel interno a situagdo de
Depressao Major do seu familiar?

Como discutem a doenca da vossa familiar cA em casa?

Quando alguém fora da familia vos fala da doenca da vossa familiar que
preocupacdes, que atitudes, que ideias vos surgem?

A vossa familiar toma sistematicamente medicacdo. Que atitudes tomam 0s varios
membros da familia para que a terapéutica seja sisteméatica?

Alguém da vossa familia tem um papel especifico para controlar a toma da
medicacao?

Quando a vossa familiar doente manifesta necessidade de expressar sentimentos,
conversar. Algum dos membros da vossa familia estd mais disponivel para ouvi-la?

Considerando as pessoas com guem se relacionam, vizinhos e amigos que
preocupacdes tém por ter uma familia com esta doenca?

A familia procura suporte exterior para desenvolver o processo de adaptacédo a
situacéo de depressdo Major da vossa Familiar? Qual ou quais?

Como se sente a familia face ao suporte dado:

- Pelos Profissionais de saude

-Pelos Amigos

- Pela familia alargada

- Por outros

Na vossa opinido o que mais contribuiu para este processo de adaptacao?

Como séo os vossos fins de semana e os momentos de lazer?

Como é que a familia perspectiva o seu futuro?

Il - Ecomapa — Como descreve a abertura da familia ao exterior — relagdes que a

familia mantém com o exterior

IV - Apgar familiar — avaliacdo da funcionalidade da familiar

Apgar familiar



Questodes: Quase Algumas Quase
sempre vezes nunca

1) Estou satisfeito com a ateng&o
que recebo da minha familia quando algo

estd me incomodando.

2) Estou satisfeito com a maneira
com que minha familia discute as questdes
de interesse comum e compartilha comigo a

resolucdo dos problemas.

3) Sinto que minha familia aceita
meus desejos de iniciar novas actividades
ou de realizar mudancas no meu estilo de

vida.

4) Estou satisfeito com a maneira
com que minha familia expressa afeicédo e
reage em relagdo aos meus sentimentos de

raiva, tristeza e amor.

5) Estou satisfeito com a maneira

com que eu e minha familia passamos o

tempo juntos.

APGAR DE FAMILIA: UM INSTRUMENTO PARA AVALIACAO DO
FUNCIONAMENTO FAMILIAR

.0 acrénimo APGAR, proveniente da lingua inglesa, deriva de Adaptation
(Adaptacdo), Partnership (Companheirismo), Growth (Desenvolvimento), Affection

(Afetividade) e Resolve (Capacidade resolutiva).

1. Adaptacdo - relacionada aos recursos familiares oferecidos quando se faz
necessaria uma assisténcia;

2. Companheirismo - compreende a reciprocidade nas comunicagdes familiares e na
solucéo de problemas;

3. Desenvolvimento - associado a liberdade, disponibilidade da familia para
mudancas de papéis e para alcance de maturidade ou desenvolvimento
emocional;

4. Afetividade - relacionada a intimidade e as interac¢gdes emocionais num contexto
familiar;

5. Capacidade Resolutiva - associada a decisdo, determinacdo ou resolubilidade

existentes em uma unidade familiar.



Pontuacédo da resposta:
Sempre — 4

Quase sempre - 3
Algumas Vezes - 2
Raramente - 1

Nunca -0

O somatorio dos valores obtidos representa a funcionalidade familiar

Pontuacéo Funcionalidade familiar

0a3 Elevada disfungéo familiar

4a6 Familia moderadamente disfuncional
7al0 Familia altamente funcional

V- Categoria social Indice de Graffar

Classificacdo de Graffar.

Numa primeira fase, dever-se-a atribuir a cada familia observada uma pontuacéo
para cada um dos cinco critérios enumerados e, numa segunda fase, obter-se-a o

escaldo que a familia ocupa na sociedade com a soma destas pontuacgoes.

Profisséo

Classificar-se-do as familias em cinco categorias, segundo a profissdo exercida
pelo pai. Se a mae exercer uma profissdo de nivel mais elevado do que a do pai, neste
caso servira de base para a classificacdo da familia.

1° Grau: Directores de bancos, directores técnicos de empresas, licenciados,
engenheiros, profissionais com titulos universitarios ou de escolas especiais e militares
de alta patente.

2° Grau: Chefes de sec¢bBes administrativas ou de negdécios de grandes
empresas, subdirectores de bancos, peritos, técnicos e comerciantes.

3° Grau: Ajudantes técnicos, desenhadores, caixeiros, contra-mestres, oficiais de
primeira, encarregados, capatazes e mestres-de-obra.

4° Grau: Operarios especializados com ensino primario completo (ex. motoristas,
policias, cozinheiros, etc).

5° Grau: Trabalhadores manuais ou operarios ndo especializados (ex: jornaleiros,

mandaretes, ajudantes de cozinha, mulheres de limpeza, etc).



Nivel de instrugcao

1° Grau: Ensino universitario ou equivalente (12 ou mais anos de estudo). Por
exemplo, catedraticos e assistentes, doutores ou licenciados, titulos universitarios ou de
escolas superiores ou especiais, diplomados, economistas, notarios, juizes, magistrados,
agentes do Ministério Publico, militares da Academia.

2° Grau: Ensino médio ou técnico superior (10 a 11 anos de estudo). Por
exemplo, técnicos e peritos.

3° Grau: Ensino médio ou técnico inferior (8 a 9 anos de estudo). Por exemplo,
individuos com cursos de liceu, industrial ou comercial, militares de baixa-patente ou sem
Academia.

4° Grau: Ensino primario completo (6 anos de estudo).

5° Grau: Ensino primério incompleto (com um ou dois anos de escola primaria,

que sabem ler) ou nulo (analfabetos).

Fontes de rendimento familiar

Segundo a principal fonte de rendimento da familia, adoptam-se as cinco
categorias seguintes:

1° Grau: A fonte principal é fortuna herdada ou adquirida (ex: pessoas que vivem
de rendimentos, proprietarios de grandes industrias ou grandes estabelecimentos
comerciais).

2° Grau: Os rendimentos consistem em lucros de empresas, altos honorarios,
lugares bem remunerados, etc (ex: encarregados e gerentes, lugares com adicdo de
rendimentos igual aos encarregados e gerentes, representantes de grandes firmas
comerciais, profissdes liberais com grandes vencimentos).

3° Grau: Os rendimentos correspondem a um vencimento mensal fixo, tipo
funcionario (ex: empregados de Estado, Governos Civis ou Camaras Municipais, oficiais
de primeira, subgerentes ou cargos de responsabilidade em grandes empresas,
profissionais liberais de médio rendimento, caixeiros-viajantes).

4° Grau: Os rendimentos resultam de salarios, ou seja remuneracao po semana,
por jorna, por horas ou a tarefa (ex: operarios, empregados de comércio e escriturarios).

5° Grau: O individuo ou a familia sédo sustentados pela beneficéncia publica ou
privada (ex: individuos sem rendimentos). Nao se incluem neste grupo as pensées de

desemprego ou de incapacidade para o trabalho.



Conforto do alojamento

Trata-se de dar uma impressdo de conjunto, ainda que um pouco subjectiva.
Estabelecem-se cinco categorias:

Grupo 1° Casas ou andares luxuosos e muito grandes, oferecendo aos seus
moderadores 0 maximo conforto.

Grupo 2° Casas ou andares que, sem serem tdo luxuosos como os da categoria
precedente, sdo, ndo obstante, espacosas e confortaveis.

Grupo 3° Casas ou andares modestos, bem construidos e em bom estado de
conservacédo, bem iluminadas e arejadas, com cozinha e casa de banho.

Grupo 4°: Categoria intermédia entre 3 e 5.

Grupo 5°: Alojamentos improprios para uma vida decente, chocas, barracas ou
andares desprovidos de todo o conforto, ventilacdo, iluminacéo ou também aqueles onde

moran demasiadas pessoas em promiscuidade.

Aspecto do bairro onde habita

Grupo 1°: Bairro residencial elegante, onde o valor do terreno ou os alugueres
séo elevados.

Grupo 2°: Bairro residencial bom, de ruas largas com casas confortaveis e bem
conservadas.

Grupo 3°: Ruas comerciais ou estreitas e antigas, com casas de aspecto geral
menos confortavel.

Grupo 4°: Bairro operério, populoso, mal arejado ou bairro em que o valor do
terreno esta diminuido como consequéncia da proximidade de oficinas, fabricas, estacbes
de caminhos-de-ferro, etc.

Grupo 5°: Bairros de lata.

Classificacdo Social

A soma total dos pontos obtidos na classificagdo dos cinco critérios da-nos uma
pontuacéo final que corresponde a classe social, conforme a classificacdo que se segue:

Classe I: Familias cuja soma de pontos vaide 5 a 9.

Classe Il: Familias cuja soma de pontos vai de 10 a 13.

Classe lll: Familias cuja soma de pontos vai de 14 a 17.

Classe IV: Familias cuja soma de pontos vai de 18 a 21.

Classe V: Familias cuja soma de pontos vai de 22 a 25.
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Exm®°. Senhor Director da Casa de

Saude Camara Pestana

Maria Luisa Franco Vieira Gongalves, a frequentar o XIV Curso de Mestrado em
Ciéncias de Enfermagem, do ICBAS no Porto, pretende no ambito do curso desenvolver
um trabalho de investigagcdo que permita perceber como se adaptam as familias a
depressdo Major da sua familiar. Vem solicitar a V. Ex.2 que se digne autorizar a
identificacdo e contacto de familias de pessoas a quem foi diagnosticada depresséo
Major e que necessitaram de internamento, mas que neste momento se encontram
inseridas em contexto familiar, para realizacdo de entrevistas, cujo guido segue em
anexo.

O trabalho intitula-se: “Mulheres, Familias e adapta¢ao — Procurando Luz no Tunel
da depressdo Major e tem como objectivos: Compreender os significados da experiéncia
de adaptacdo da familia a situagdo de depressdo Major, descrever como vivenciam o
processo de adaptacdo, as familias da mulher com depressdo Major, identificar os
recursos (internos e externos) que a familia mobiliza no processo de adaptacao,
identificar as dificuldades das familias quando um dos seus membros tem depresséo
Major, compreender até que ponto a familia vé os enfermeiros como recurso familiar para
fazer face a situacdo de doenca.

E um estudo realizado sob a orientacdo da Professora Doutora Maria Manuela
Martins

A investigacdo em causa segue uma metodologia qualitativa. Os critérios de

seleccao dos participantes séo os seguintes:

e Familias em que tenha sido diagnosticado depressdo Major a uma das mulheres
(2 méae ou filha) nos dltimos 12 a 24 meses.

e Familias em que o elemento a quem foi diagnosticada depressao Major tenha sido
submetido a internamento Psiquiatrico na sequéncia da mesma.

e Os participantes deverdo possuir capacidade de comunicacao verbal, capacidade
de compreensao do objectivo do estudo, vontade livre e esclarecida de participar
no estudo.

e Os participantes serdo todos os elementos da familia com idade igual ou superior

a 12 anos.



As entrevistas serdo realizadas em contexto familiar por n6s e com a presenca de
uma segunda investigadora para a realizacdo de notas de campo.

N&o estdo previstos danos para nenhuma das partes, os ganhos relacionam-se
com o maior conhecimento do processo de adaptacdo destas, possibilitando uma
adequacdo cada vez maior da prestacdo de cuidados de enfermagem, na procura da
exceléncia dos mesmos junto desta populacéo.

A participacdo dos informantes € voluntéria, salvaguardando a todo o momento o
direito a recusa ou a ndo continuidade de participacao.

Em termos éticos comprometemo-nos a salvaguardar as directrizes éticas para a
investigacdo em Enfermagem do International Council of Nurses (1996, actualizadas em
2003) bem como a Tomada de Posicdo sobre Investigacdo em Enfermagem da Ordem
dos Enfermeiros (2006) e os descritos no Relatorio de Belmont, documento emanado
pela Nacional Comission for Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavior
Research, salvaguardando principios tais como: o principio de beneficéncia, o principio
de respeito pela dignidade humana e o principio de justica.

Solicita também a V. Ex.2 autorizacdo para a utilizacdo do nome desta instituicdo
na sua dissertacdo de mestrado. A confidencialidade é assegurada pelo anonimato (dos
respondentes e de quem for referido)

Prevendo o vosso interesse em mais alguns dados do investigador, mas também
da intencdo dos seus procedimentos, segue em anexo: uma pequena apresentacdo

pessoal, o termo de conhecimento livre e esclarecido e o guido da entrevista.
Ciente que sera dispensada a atencdo e colaboracdo necessaria, agradece

antecipadamente

Funchal, Novembro de 2009

Pede deferimento

Maria Luisa Franco Vieira Gongalves

Para qualquer esclarecimento disponibiliza os seus contactos pessoais
Email: luisafvgonca@gmail.com
Telemovel: 913468783



mailto:luisafvgonca@gmail.com
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| [RMAS HOSPITALEIRAS

do Sagrado Coragdo de Jesus
CASA DE SAUDE CAMARA PESTANA

Exma. Senhora
Enf® Maria Luisa Gongalves

Sua referéncia Sua comunicagio Nossa referéncia Data

Ofic. N°31/2010  2009.02.01

~
CO RHESPGJu b
L0108

|
wssivto- Mestrado em Ciéncias de Enfermagem. L g 'da

A Direcgdo da Casa de Saide Camara Pestana, vem por este meio autorizar o trabalho de

investigagio, “Procurando Luz no Tinel da Depressio Major — Familia e Processo de

Adaptagdo”.

Com 0s N0sSos cumprimentos.

-.'

f K |
0 D.mector Gerente

_ (Ricardo jorge Silva Gomes)

%
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DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO

Considerando a “Declaragdo de Helsinquia” da Associagdo Médica Mundial
(Helsinquia 1964; Téquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e Edimburgo 2000)

Procurando Luz no TUnel da Depressdo Major - Familia e Processo de

Adaptacgado

Eu, abaixo-assinado,( nome completo de cada familiar)

, compreendi a explicacdo

que me foi fornecida acerca da investigacdo que se tenciona realizar, bem
como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as
perguntas que julguei necessdrias, e de todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da
Declaracdo de Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada
versou os objectivos, os métodos, os beneficios previstos, os riscos potenciais e o
eventual desconforto. Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar
a todo o tempo a minha participacdo no estudo, sem que isso possa ter como
efeito qualquer prejuizo.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método, ou o inquérito proposto pelo

investigador.

Data: / /200___

Assinatura dos Entrevistados

A Mestranda

Assinatura:
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PARTES/ OBJECTIVOS ACTIVIDADES QUESTOES QUESTOES
Fases PRINCIPAIS COMPLEMENTARES
1. Informar sobre a | 1. Comunicar o Como é que a familia se
natureza do | tema e objectivos organiza no dia a dia.
estudo. do trabalho. Como € que a familia se
organiza face aos
2. Motivar os 2.1 Explicitar a problemas?
entrevistados. importéancia do
estudo.
2.2.Destacar a
importéancia da sua
Introducéo colaboracéo para a
realizacdo deste
trabalho.
2.3. Solicitar a sua
colaboracéo.
3.Assegurar 3.1 Informar sobre
confidencialidade a ética neste
estudo.
3.2. Informar sobre
consentimento
informado.
3.3. Solicitar
consentimento
informado.
4. Definir as
estratégias e
mecanismos de
colheita de dados
(gravador, local,
hora, tomar notas
ou ndo durante a
entrevista,
presenca de um
observador e
porqué)
1. Compreender Estabelecer uma | Como tem sido a | Que impacto/
como € que a relacao de | experiéncia de ter um | repercussoes teve a
familia vive a empatia/ familiar com depresséo | depresséo da vossa
experiéncia de ter | disponibilidade/co Major? familiar nas vossas vidas
um familiar com mpreensdo  com e na vida da vossa
Desenvolv | depressio Major toda a familia Podem contar-me como € | tamjlia?
imento ter um  familiar com

2. Perceber as
estratégias
utilizadas para

gerir a situacao ( a

Respeitar a
experiéncia da
familia.

depressdo Major (fale um
pouco dessa experiéncia,
relate factos significativos
para si do seu dia a dia com
o seu familiar doente, e com
a restante familia, o que se
alterou na sua vida e na da

Quais as

verificadas na

alteracdes
vossa

familiar na sequéncia da

Depressédo Major
que mais
dificuldade de lidar?

com

tiveram




nivel interno e
externo)

3.ldentificar 0s
recursos que

procuram para se
adaptar a situagdo

4. Perceber o que
a familia espera do
enfermeiro  neste
processo

5. Conhecer quais

as maiores
dificuldades
identificadas pela
familia

6- Perceber a
forma como a

familia perspectiva
o seu futuro

Dirigir a entrevista
quando a familia
tender a abordar
outros assuntos
Observar e
perceber
Facies/expressao
facial

Contacto visual
facil ou dificuldade
de contacto ao
olhar

Toque entre os
intervenientes
Proximidade/distan

ciamento dos
intervenientes

Tom de voz
Inquietacao -
Emocéao/questédo —
Rubor —
Fuga/questao —
Relacdes inter
familiares -
Dinamica familiar -
Conflitos Sim
Nao
Culpabilizacéo/
acusacao—
expressos
verbalmente ou por
gestos/mensagens
A familia funciona
como um todo
(todos se
mobilizam para
atingir  objectivos)

Ou pelo contréario

cada um esta
voltado para si,
preocupa-se

consigo e néao

investe na familia.
Comunicagéo é

clara ou pouco
clara.
Directa/indirecta.
Geradora de

Stress/relaxante.
Familia manifesta
reacgdes
sugestivas de estar

sua familia, o que fez para
se adaptar a situagdo)

Que dificuldades tem a
familia para se adaptar
ao cuidar da pessoa com
Depressédo Major?

Quais as vossas maiores
dificuldades?

O que sentem
relativamente ao facto de
terem que lidar com esta
situacdo neste momento
especifico da vossa vida?
Que necessidades tem a
familia ao cuidar da
pessoa com Depressao
Major?

Como se organiza a
familia para se adaptar a
nivel interno a situacéo
de Depressdo Major do
seu familiar?

Como discutem a doenca
da vossa familiar ca em
casa?

Quando alguém fora da
familia vos fala da
doenca da vossa familiar
gue preocupagbes, que
atitudes, que ideias vos
surgem?

A vossa familiar toma
sistematicamente
medicacdo. Que atitudes
tomam 0s Varios
membros da familia para
que a terapéutica seja
sistematica?

Alguém da vossa familia
tem um papel especifico
para controlar a toma da
medicacado?

Quando a vossa familiar
doente manifesta
necessidade de
expressar  sentimentos,
conversar. Algum dos
membros da  vossa
familia esta mais
disponivel para ouvi-la?
Considerando as
pessoas com quem se
relacionam, vizinhos e
amigos que




a atravessar uma
crise ou ja de estar
em equilibrio

Congruéncia entre

0 que é dito e o
gue é expresso.

preocupacdes tém por ter
uma familia com esta
doenca?

A familia procura suporte
exterior para desenvolver
0 processo de adaptagéo
a situacdo de depressao
Major da vossa Familiar?
Qual ou quais?

Como se sente a familia
face ao suporte dado:

- Pelos Profissionais de
salde

-Pelos Amigos

- Pela familia alargada

- por outros

Na vossa opinido o que
mais contribuiu para este
processo de adaptacio?
Como séo o0s vossos fins
de semana e o0s
momentos de lazer?
Como é que a familia
perspectiva o seu futuro?

Conclusao

1.Permitir a familia
a possibilidade de

acrescentar as
informagbes que
considerar

pertinentes para a
concluséo da
entrevista.

1.2- Agendar
préximo encontro,
para leitura e
validacéo da

entrevista, com a
familia.

1.Mostrar empatia
e disponibilidade
para ouvir e
colaborar no
encaminhamento

para entidades e

instituicbes
necessarias ao
processo de
adaptacédo
2.Dar apoio técnico
quando solicitado

ou guando €
percepcionado que
a familia o espera.
3.Agradecer a
colaboracgéo

1.1- Gostariam de
acrescentar mais alguma
coisa ao que foi dito?
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