Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

Naturalmente, os familiares que convivem com um doente mental, e que se
propuseram a fazer parte deste estudo, contribuiram sem davida, para as reflexdes sobre
a doenca mental em contexto familiar. A partir dos seus testemunhos, pretendeu-se
identificar as interacgdes quotidianas pela legitimidade de conviver e se referir ao seu
parente, a partir do seu relacionamento com o doente mental.

Entendemos que existindo a participagdo da familia no quotidiano do doente mental
esta tornar-se-4 uma alternativa de melhoria da qualidade de tratamento da doenca
mental. Desta forma, o presente estudo pretende apreender o significado da doenca
mental na perspectiva dos familiares dos doentes mentais e para tal foi utilizada uma
amostra de conveniéncia composta por familiares-cuidadores de doentes mentais a nivel
nacional. Algumas das estratégias encontradas foram as crengas, sentimentos,
preconceitos, estigmas e paradoxos. Como refere Fleming (2003:22) “..o filho do
Homem nasce com um cérebro poderoso, mas incapaz de reacgdes motoras que lhe
permitam a fuga ou a defesa perante as suas necessidades de sobrevivéncia ou perante a
adversidade do meio. A sua condicdo primeira ¢ a do desamparo e a extrema
dependéncia face aos seus cuidadores. Nascido nessa condi¢do ele depara-se com um
paradoxo fundamental: o outro, fonte de prazer e de vida, mas que pode também se
tornar para o eu, fonte de sofrimento e destruicdo”. Assim com o impacto da doenca
mental num seio familiar atinge-se um amplo espectro de dimensdes da vida familiar e ¢
considerado sobrecarga porque requer que os familiares do doente coloquem em
segundo plano as suas proprias necessidades e desejos e que adoptem um papel
suplementar para além daquele que ja tém. O termo sobrecarga da familia, definido
como a experiéncia de fardo a carregar vivida pelos familiares de doentes com
transtornos psiquiatricos, foi inicialmente introduzido por Hoening e Hamilton (1966,

cit. por Bandeira e Barroso, 2005), que o conceituaram atendendo as suas dimensoes:
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objectiva e subjectiva. Para estes autores, a sobrecarga objectiva, prende-se com as
consequéncias negativas concretas e observaveis resultantes da presenca do doente
mental na familia, como por exemplo, perdas financeiras, perturba¢des na rotina, na
vida social e profissional dos familiares, para além das tarefas quotidianas adicionais
que eles precisam executar para cuidar de todos os aspectos da vida do paciente, como a
higiene, transporte, controlo dos medicamentos, alimentacdo, lazer, financas, compras,
idas regulares ao médico, entre outras; perturbagdes nas relagcdes entre os membros da
familia, ocorréncia de comportamentos problemdticos com os quais os familiares
precisam lidar, tentando evité-los ou lidar com as suas consequéncias (comportamentos
embaracosos, agressdes fisicas e verbais, condutas sexuais inadequadas,
comportamentos que perturbam a rotina da casa, ameagas ou mesmo tentativas de
suicidio, e ainda abuso de alcool e drogas e o suporte que o doente recebe dos seus
familiares).

Por sua vez, o aspecto subjectivo da sobrecarga refere-se a percep¢do ou
avaliacdo pessoal do familiar-cuidador sobre a situagdo, envolvendo a sua propria
reac¢do emocional e o seu sentimento de estar a sofrer uma sobrecarga. Este aspecto
refere-se, portanto, ao grau em que os familiares percebem a presenga, os
comportamentos ou a dependéncia dos pacientes como uma fonte de pensamentos e
sentimentos negativos, preocupagdes e/ou tensdo psicologica, esta Ultima envolvendo
sentimentos de desamparo, tristeza, culpa, perda semelhante ao luto, para além da
vergonha diante dos outros que advém da natureza e do estigma do proprio diagnodstico
de doenca mental. Mais, as mudangas que ocorrem no relacionamento do paciente com
os seus familiares em consequéncia da doenga mental, particularmente a falta de
reciprocidade entre eles, prejudicam a relagdo e tornam dificil a manuten¢do de

sentimentos positivos no dia-a-dia, o que contribui para aumentar a sobrecarga
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subjectiva. Existem evidéncias de que a sobrecarga sentida pelos familiares do doente
mental pode resultar em consequéncias negativas para a sua satide mental, diminuindo
assim a sua qualidade de vida. A deterioragdo da satide mental dos familiares, por outro
lado, pode contribuir para uma maior frequéncia de situagdes conflituosas ou stressantes
com 0s pacientes, o que afectaria o proprio tratamento ou os cuidados prestados, uma
vez que eles reagem com dificuldade a eventos interpessoais stressantes (Martens &
Addigton, 2001 cit. por Bandeira & Barroso, 2005: 39). O efeito da sobrecarga na satde
mental dos familiares, vai ser neste trabalho estudado sobre a forma de dor e
sofrimento; este ultimo, ¢ caracterizado como um fendmeno biopsicossocial,
envolvendo o individuo como um todo e de natureza multidimensional, na medida em
que abrange os dominios fisico, psicologico, socio-relacional e existencial. E natural
que a situagdo do(s) familiar(es) de qualquer doente seja vivida como uma experiéncia
de sofrimento. Em particular, as doencas com elevado comprometimento organico e de
progndstico crénico, como ¢ a doenga mental podem provocar um sofrimento tdo
intenso e dominante que a experiéncia existencial se reduza ao desespero, ao tormento.

A partir do dia em que o doente foi diagnosticado, a familia do doente mental
dara inicio a uma “luta contra um inimigo invisivel” e encontrar-se-4 de tal forma
envolta numa bruma tdo densa que lhe limitard, ainda mais a capacidade de fruir o
presente instalando-se o desanimo para investir no futuro que se avizinha negro e sem
rumo.

Deste modo, decidimos elaborar a Dissertagdo da Tese de Mestrado com base
num trabalho de investigacdo empirica sobre a dor e o sofrimento no seio familiar
causado pelo diagnostico da doenga mental. A partir de auto-relatos de familiares (mae,
pai, filho, irmaos, tios, entre outros) foi construido um Inventario de Experiéncias

Subjectivas do Sofrimento do Familiar-Cuidador do Doente Mental (IESDSFCDM)
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com o intuito de avaliar a intensidade do sofrimento considerando a sua natureza
multidimensional. Serdo tidas em conta algumas varidveis demograficas, como por
exemplo, idade, género e grau de parentesco com o doente mental. Estas servirdo para
mediar a relacdo entre a morbilidade, o /ocus de controlo sobre a doenca mental ¢ as
experiéncias subjectivas de sofrimento de cada familiar. Este trabalho de investigacdo
constituird assim a oportunidade de confrontar a experiéncia pessoal como familiar de
uma doente mental hd 22 anos com a de técnica de saide mental. Fazemos votos de que
com este trabalho de investigacdo seja possivel ajudar a quebrar o siléncio doloroso que
tem rodeado por décadas, os familiares de doentes mentais e que se concretize o que
Gwyn (2002, cit. por Mclntyre, 2004:176) sugeriu que foi o seguinte: “€ necessario que
os profissionais de satde e o meio social do doente déem “voz” a sua experiéncia de
sofrimento (...). E uma experiéncia que (...) exige, acima de tudo, um reconhecimento
continuado das perdas e sofrimento que a experiéncia do doente pode acarretar para a
propria pessoa e sua familia”. Gameiro (1999:18) salienta que no seio da Psicologia,
especialmente da Psicologia da Saude, foram desenvolvidos constructos que se podem
considerar com alguma sobreposi¢do ao de sofrimento na doenca, é o caso do “impacto
psicossocial da doenga” e das “representacdes da doenga”. Contudo, acrescenta o autor,
estes conceitos parecem operacionalizar apenas alguns aspectos do sofrimento em
situacdo de doenca, ndo conseguindo abarcd-la na sua globalidade. Assim, para
Gameiro (1999:19) “(...) o sofrimento do doente ndo se vivéncia exclusivamente nas
dimensdes fisica e psicologica, ¢ um fendémeno mais global que envolve esferas
psicossociais mais alargadas, como as dimensdes laboral e familiar, e a dimensdo
existencial e/ou espiritual, estas tantas vezes esquecidas (...)”. Mais, McIntyre (2004:
176) acrescenta que “a Psicologia da Satde tem vindo a gerar um vasto conjunto de

dados que permitem compreender quais as variaveis que podem favorecer ou prevenir o
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sofrimento na doenca (...). As estratégias de interven¢do utilizadas com sucesso sdo
variadas passando pelas abordagens cognitivas, comportamentais ¢ de intervengdo no
meio envolvente”.

Belar e Deardoff (1995, cit por Mclntyre, 2004: 168) por sua vez postulam que a
Psicologia da Saude elegeu como objecto de estudo a doenca somética e que existem
autores, tais como Joyce-Moniz e Barros (1994, cit. por Mclntyre, 2004: 168) que se
referem a este dominio da Psicologia como Psicologia da Doenga. Assim, acrescenta
Mclntyre (2004:168) “partindo do modelo biopsicossocial, a Psicologia da Satde
conceptualiza a doenca como uma entidade com caracter objectivo e subjectivo,
individual e social”. No que concerne aos estudos existentes no dominio da Psicologia
da Doenca tém-se focado nos processos cognitivos, quer na avaliagdo cognitiva da
doenca enquanto stressor quer nos processos de coping ou modos de lidar com a
doenca; nas consequéncias da doenga (ao nivel individual, familiar e social) (cognitive
appraisals, Lazarus & Folkman, 1984, cit. por Mclntyre, 2004:168) e ainda nas
representacdes de doencga (illness representations, Leventhal, Meyer & Nerenz, 1984,
cit. por Mclntyre, 2004:168). Mais recentemente, tem-se procurado investigar a relagao
entre estas varidveis e os resultados do cuidar, como a adesdo terapéutica, a relagao
profissional de saude-doente e a satisfagdo com os cuidados (Weinman, 2001, cit. por
Mclntyre, 2004:168). Este trabalho de investigacdo tem como principal objectivo (e é
também o problema em estudo) perceber como os familiares entrevistados (cuidadores')
percepcionam o seu proprio sofrimento por lidarem diariamente com um familiar
doente mental. Os objectivos gerais deste trabalho de investigacdo sdo conhecer as
estratégias de coping que cada familiar-cuidador utiliza para lidar com a doenca mental

do seu familiar e ainda tecer algumas consideracdes sobre as estratégias de intervengao

1 . 7. . . . .

Por cuidadores entenda-se o familiar mais proximo do internando que com ele conviva, aquele que o
acompanha nas consultas, que controla a medicagdo, que cuida da sua higiene, seguranca, alimentagdo,
etc.
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dirigidas ao manejo da dor e do sofrimento no sentido da preservacdo da sua satde
geral. No final, pretende-se verificar se os cuidadores mais proximos do doente mental
(progenitores) sdo aqueles que vivenciam e que experienciam o sofrimento com maior
intensidade em comparacdo com os restantes familiares (conjuge, irmaos, filhos, tios,
primos, cunhados, noras, genros, sogra, entre outros).

O presente estudo apresenta-se da seguinte forma, no primeiro capitulo, aborda-
se o desenvolvimento da saide mental propriamente dita, que englobard a resenha
historica, a sua defini¢do, a sua relagdo com a qualidade de vida e bem-estar,
perspectiva psicossocioldgica; no segundo capitulo, serd abordado a doenca mental, os
seus diferentes tipos e como se classificam; no terceiro capitulo, ¢ abordado a tematica
da familia, com destaque para o sub-titulo da familia como principal sistema de suporte
social, a natureza da sobrecarga familiar, os niveis de envolvimento das familias,
promoc¢do do desenvolvimento saudavel da familia e a relagdo saude, stresse e coping
na familia do doente mental; no quarto capitulo, ¢ abordado a teméatica da dor com
énfase para os significados sociais da dor, factores que influenciam a dor e a utilidade
da dor; de seguida, no quinto capitulo, falar-se-4 da relagdo da dor e sofrimento na
doenca mental, estratégias para saber lidar com o sofrimento; tentaremos responder a
questdo “porque sofremos?”, veremos a tipologia do sofrimento; o sofrimento do doente
mental e suas familias e falar-se-4 da vulnerabilidade ao stress por parte dos familiares-
cuidadores do doente mental. No sexto capitulo, serdo sintetizados os resultados dos
estudos nacionais e internacionais consultados sobre a tematica de doentes mentais,
sobrecarga e sofrimento. Finalmente, aparece o capitulo dedicado a Metodologia, com a
delimitacdo do problema e o propdsito do estudo, formulagdo das hipoteses de estudo,
procedimentos adoptados, construcdo do inventario, passos seguidos para a validade

deste, caracterizagdo da amostra (piloto, pré-teste e final); tratamento estatistico e
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resultados atingidos; segue-se a andlise dos resultados, limitacdes do estudo e as
conclusdes do presente estudo. No fim sdo mencionadas as referéncias bibliograficas

consultadas, e por Gltimo os anexos.
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CAPITULO 1

1. Resenha Historica da Saude Mental

1.1. Satde Mental

1.1.1. Definicdo de Saude Mental

1.1.2. O Desenvolvimento da Satide Mental

1.1.3. Saude Mental, Qualidade de Vida e Bem-Estar

1.1.4. Perspectiva Psicossociologica da Saude Mental

1.1.4.1. Doente Mental versus Cidadania

1.1.4.2. Modelos de Reabilitagao

1.1.5. Contextos da Desinstitucionalizagdo Psiquiatrica
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1. Resenha Historica da Saude Mental

Na Antiguidade, a loucura era considerada como uma manifestagdo divina. O
ataque epiléptico, intitulado como a doenga sagrada, significava maus pressagios
quando ocorria durante os comicios. Se uma pessoa sofresse um ataque epiléptico
durante a explanag¢do de um dos oradores, tal evento era interpretado como sendo uma
intervencdo divina, como um sinal de que ndo se deveria acreditar no que dizia o orador.
Coexistindo com essa visdo, na Grécia Antiga, Aristofanes acreditava que a doenca
mental pudesse ter caracteristicas e uma causa definida. Ele justificava o pensamento da
época, que atribuia a doenga mental uma manifestacdo divina, a peculiaridade da doenca
que causava assombro aos demais. Por pensar na doenca mental como organica,
Aristofanes defendia uma intervengdo a base de banhos, purgativos e de alimentacdo
especial (Sobral Cid, s.d.).

Na Era Grega, os seus templos eram utilizados como hospitais onde eram
aplicadas diversas terapias (termas, aromaterapia, hipoterapia, role-playing, contacto
directo com a natureza) tudo em prol de melhorar o humor dos pacientes, no entanto,
existem registos, de procedimentos rigidos, como recurso de correntes e flagelacdo
também como forma de “tratamento”. Da Idade Média (500-1500 d.C.), sabe-se que
existiam crencas de que o comportamento anormal era causado por for¢as sobrenaturais
que assumiam o controlo da mente e do corpo. Nos antigos papiros, gravagdes nos
monumentos e na Biblia 1é-se que os egipcios, arabes e hebreus postulavam que o
comportamento anormal era consequéncia de possessdo por parte de forgas
sobrenaturais, tais como, deuses irados, maus espiritos e/ou demonios. Para combater

tais seres, era pratica comum, o recurso a encantamentos, preces ou porgdes “magicas”
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no intuito de expulsdo dos mesmos do corpo do doente. Na pratica, o tratamento dos
doentes mentais era uma competéncia dos religiosos. Afirma-se que os insanos eram
flagelados, acorrentados, escorracados e deixados sem alimentos, na crenca de que os
demonios que os possuiam os libertariam. A técnica do exorcismo através de chicotadas
e imposicdes das maos, era uma pratica muito utilizada. Por vezes, os doentes mentais
eram apontados como bruxos e portanto, defendia-se na época que deveriam ser mortos
e/ou queimados vivos. Estes eram no geral, percepcionados como uma ameaca a
sociedade vigente e como tal deveriam ser extintos.

No século XVI, marcado pela Inquisi¢do, os mosteiros e as igrejas, que tinham
um caracter asilar comecgaram a desistir de auxiliar os doentes mentais, apenas os mais
violentos eram fechados em masmorras ou celas. Dos séculos XVII e XVIII, existem
registos de sangrias, uso de camisas de forgas e chicotes como tratamento dos doentes
mentais nas masmorras de Paris. Sobral Cid (s.d.: 127) fez referéncia a

“desgracada condi¢do e tantas vezes o tragico destino do alienado na

sociedade medieval, ora enclausurado e sepulto em vida nas torres das

muralhas que cingiam os burgos nascentes, ora enjaulado como as feras e

exposto nas portas das cidades a curiosidade e as vaias do publico; e se

suspeito de bruxaria, pacto com o Demo ou possessdo demoniaca,
exorcismado pelos monges nas sacristias dos mosteiros e abadias, julgado
pelos tribunais eclesiasticos e entregues ao brago secular para ser levado

a fogueira purificadora e expurgado do espirito maligno”.

Mais, adianta 0 mesmo autor que

“esta singular reacc¢do da sociedade mediévica ante o misterioso e

impressionante fenomeno da loucura (...) eram muito simplesmente o

corolario logico da mentalidade pré-logica caracteristica dessa fase da
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evolugdo da humanidade, a consequéncia legitima e por assim dizer

necessaria de uma representagdo mistica do mundo e em particular do

mito demoniaco: Satd vagueando a solta pela terra, oculto sob todos os

disfarces, responsavel de todas as desgracgas, autor de todos os maleficios.

Insurrecto, orgulhoso e insubmisso, empenhado em destruir a obra divina

do Criador e por limite a sua omnipoténcia”(Sobral Cid, s.d.:127).

Perante esta estranha invasdo do subnatural demoniaco na subnatural criatura de
Deus, a Cristandade apelava para a interven¢do miraculosa da graga divina, ou para o
exorcismo e se por acaso, esta técnica de terapéutica mistica ndo surtisse o desejado
efeito, s6 o fogo era capaz de purificar a alma do alienado, expulsando o Demonio do
corpo que ele tinha elegido para seu domicilio, refere Sobral Cid (s.d.:128). Acrescenta
este autor (Idem, ibidem, s.d.:128) que “extintas muito embora as fogueiras medievais
ateadas pelas Comunas e Parlamentos locais, e mais tarde os Autos-de-Fé da Inquisigao
onde, a mistura com heréticos e confundidos com eles, foram por vezes sacrificados
auténticos psicopatas e anormais, triste foi ainda a sorte e desoladora a condi¢do do
alienado ndo s6 no Renascimento mas ja em plena Idade Moderna, quase até aos nossos
dias”.

Remotos percursores da Psiquiatria Clinica que a bem dizer s6 viria a nascer
com Esquirol (século XIX), esfor¢aram-se laboriosamente em trazer os fendmenos da
loucura ao campo da observacdo clinica e de os reduzir as modestas propor¢des de
simples desordens nervosas, filiando-as ao sabor das doutrinas médico-filoséficas, uns
em hipotéticos distirbios humorais, outros em alteragcdes anatomicas dos 6rgaos (Sobral
Cid, s.d.: 129). Mesmo assim,

“inabil ainda a considerd-lo como um doente, a sociedade via apenas no

alienado um elemento perturbador da ordem, uma ameaca a seguranca
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da vida e da fazenda alheia; ser perigoso e temivel a sequestrar do

convivio social, indigno de todos os cuidados e em relagdo ao qual todas

as violéncias eram legitimas. Quando admitido nos hospitais gerais, o

desventurado louco era invariavelmente relegado para os locais mais

incomodos, escusos e insalubres como um doente de infima categoria,
como um ser indesejavel, que nada tem a perder com os mais repugnantes
contactos. Por vezes, estes eram alojados em estabelecimentos especiais,
constituidos por uma série de células exiguas e lobregas, de portas
gradeadas, uma estreita lucarna ao alto, onde mal entravam o ar e a luz,

se aguardava que o desventurado jaz desnudo sobre as palhas ou

agrilhoado as paredes, sem sombra de assisténcia médica, sob a

indiferente vigilancia de um carcereiro mercendrio” (Sobral Cid,

s.d.:129).

Contudo, no século XV, os monges mercedarios de Espanha aquando das suas
viagens ao Norte de Africa e ao Levante tiveram a oportunidade de percepcionar os
cuidados que os muculmanos dispensavam aos alienados, albergando-os a volta das
mesquitas e assim quando regressaram a Espanha fundaram em Valéncia, Barcelona,
Saragoca entre outros locais, asilos destinados a recolher especialmente os alienados
vagabundos e inofensivos que posteriormente eram ocupados com trabalhos agricolas.
Na Alemanha (1601), o Principe-Bispo de Wurtzburgo determinou que doenga alguma
deveria ser excluida do hospital e abriu uma enfermaria para alienados agitados. Por
outro lado, em Brunswick, o regulamento interno do hospital apelava aos guardas toda a
brandura e caridade no tratamento dos loucos; previa ainda a ocupagdo e o trabalho dos
doentes, impunha ao médico a obrigacao de duas visitas semanais. Na Inglaterra, o Rei

Henrique VIII criou um convento nos arredores de Londres para alienados € em 1777
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foi criado o Lunatic Hospital de York. Por sua vez, em Paris foi criado um decreto do
parlamento que ordenava que todos os casos de loucura fossem conduzidos ao Hotel-
Dieu onde lhes estavam destinadas duas salas de tratamento.

Somente nos fins do século XVII, surgiu um movimento filantropico na Europa
em prol de um tratamento humanitario dos alienados ao mesmo tempo que ocorria no
corpo médico o gosto e o interesse pelo estudo das doengas mentais. Mas foi com
Phillipe Pinel (1745-1826) que se deu inicio ao movimento que definitivamente elevou
o alienado da triste condicdo de cativo a dignidade e a categoria de doente. Pinel,
demonstrou uma compaixao humanitéria pelo alienado aliada ao arduo desejo e ardente
curiosidade cientifica de o estudar e compreender melhor. Com a ocorréncia da
Revolu¢do Francesa, onde as palavras de ordem eram “Liberdade, Igualdade e
Fraternidade”, adoptou-se uma atitude de reabsorcdo dos excluidos e procurou-se
alternativas para os mais necessitados, como por exemplo, auxilio financeiro e
atendimento médico domiciliar. Pinel foi entdo considerado o pai da Psiquiatria
Moderna, pois foi ele que ordenou que os clientes do seu hospital em Paris, fossem
desacorrentados e que os alojamentos fossem renovados. Pinel defendia que a alienagdo
mental se devia a um disturbio das fungdes intelectuais do sistema nervoso e chegou
mesmo a definir o cérebro como a sede da mente, onde despoletava a loucura. Numa
tentativa de os compreender melhor, Pinel visitava os alienados constantemente,
familiarizando-se com os seus desmandos, violéncias, vociferacoes, ideias delirantes,
chegando por fim a convic¢do de que todos os alienados se sdo considerados intrataveis
¢ somente porque os privam de ar e de liberdade, e que na realidade é possivel trata-los
mais humanamente sem qualquer perigo para os demais (Sobral Cid, s.d.:133).
Entretanto, foi necessario esperar até ao ano de 1838, para que o parlamento francés

votasse a chamada lei dos alienados, ainda hoje vigente nos seus principais fundamentos
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e que por sua vez serviu de paradigma a legislacdo dos outros Estados da Europa.
Significa que finalmente, o Estado se constitui na obrigagdo de assistir e tratar os
alienados perigosos ou inofensivos, quando indigentes, em asilos especialmente
organizados para esse fim, com o seu pessoal médico e de enfermagem e sob inspeccdes
permanentes das autoridades judiciais e administrativas. Esta lei ndo veio s6 chamar a
atencdo do quanto era importante sequestrar do convivio social o alienado perigoso,
colocando-o em condigdes de ndo compreender a seguranca e a tranquilidade publicas,
mas também de recolher, proteger e tratar o doente.

Comecgaram entdo a surgir instituicdes designadas por retiros construidas em
areas rurais, porque defendia-se na altura que o ambiente tranquilo do campo acalmava
as pessoas e por sua vez, a distdncia fisica destes locais, protegiam efectivamente a
sociedade das pessoas ali internadas; aos poucos, foram-se tornando comunidades auto-
suficientes, na medida em que cultivavam o que comiam, cuidavam da propria cozinha,
lavandaria, etc. Estas tarefas ocupacionais foram dando sinais de serem terapéuticas
para alguns dos internados, na medida em que aumentava a sua auto-estima e
estimulava a coesdo do grupo. No entanto, o caracter de institucionalizagdo destes
locais, era encarado como negativo, na medida em que fomentava a perda de contacto
com os familiares dos internados devido a distancia geografica destas instituigdes,
culminando num total afastamento social e familiar com aqueles que estavam
habituados, o que obrigava os internados a permanecerem nestas institui¢des até ao fim
de suas vidas. No século XIX, o termo Psiquiatria foi finalmente utilizado; os
psiquiatras comegaram a preocupar-se cada vez mais com os enfermos no geral, e ndo
s6 com aqueles que estavam internados; em simultaneo, surgiu uma outra proposta
terapéutica de enorme relevancia, a assisténcia heterofamiliar. Com a Segunda Guerra

Mundial, ocorreram enormes mudancas significativas no mundo da Psiquiatria.

29



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

Primeiro, comegaram a surgir as experiéncias de comunidade terapéutica e da
Psicoterapia Institucional, ou seja, comecaram a democratizar as relagdes, enfatizou-se a
participagdo de todos na organizacdo das actividades, na administracdo do hospital e no
aspecto terapéutico; realizavam-se reunides e assembleias gerais onde o foco da terapia
era a liberdade de comunicagdo; em segundo, deu-se a restauragdo do aspecto
terapéutico do hospital, visando recuperar a funcdo terapéutica das instituigdes, pois
procurou-se dividir a comunidade em sectores geograficos, onde o atendimento
terapéutico seria realizado em diversas areas. Mais tarde, surge a necessidade de
conseguir um maior conhecimento em relacdo a causa, prevengdo e tratamento das
doengas mentais assim como consciencializar para a importancia de existirem técnicos
devidamente treinados na area da satide mental.

Durante a segunda metade do século XX, ocorreu uma mudanga no paradigma
dos cuidados em saude mental, devido, em grande parte, a trés factores independentes, o
primeiro, ao nivel da Psicofarmacologia, onde foram feitos progressos significativos,
com a descoberta de novas classes de drogas, particularmente neurolépticos e
antidepressivos, bem como foram desenvolvidas novas modalidades de intervenc¢do
psicossocial; o segundo factor deveu-se ao movimento que ocorreu a favor dos direitos
humanos e por ultimo, varios componentes sociais € mentais foram incorporados com
firmeza na defini¢do de saude. Estas ocorréncias técnicas e sociopoliticas contribuiram
para uma mudanca de énfase dos cuidados nas grandes instituigdes carcerarias, que com
o tempo se tinham tornado repressivas e regressivas, para cuidados mais abertos e
flexiveis na comunidade (Sobral Cid, s.d.). No entanto, a década de 60 fica marcada
pelo movimento da antipsiquiatria, surgido na Inglaterra, que se caracterizou por um
movimento de reformulagdo de assisténcia psiquidtrica e de questionamento da propria

doenca mental. Através deste movimento, indagou-se o porqué da Psiquiatria, por
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exemplo, considerar a Esquizofrenia como doenca, atendendo a que os tratamentos ndo
obtinham qualquer éxito, para além disso, denunciaram os métodos violentos com que a
Psiquiatria lidava com a Esquizofrenia. Este movimento defendia a utilizagdo do
modelo de Comunidade Terapéutica e considerava a loucura como um facto social,
politico, em suma uma “experiéncia de libertacdo”; considerava ainda a Familia como
chave neste processo e a loucura como fruto da reac¢do de um desequilibrio familiar
(Belmonte, Reis, Pereira, Pereira, Jorge & Consta, 1998, cit. por Roeder, 2003). Por sua
vez, na Itdlia, Basaglia (s.d., cit. por Roeder, 2003) ndo negava a existéncia da doenga
mental (opondo-se ao movimento da AntiPsiquiatria), propunha sim, uma maneira mais
abrangente de lidar-se com ela, isto ¢, este autor, defendia que qualquer pessoa ao ser
classificada como doente mental, perdia todas as suas outras referéncias sociais,
culturais e profissionais e assim para prevenir isso, o tratamento deveria ocorrer na
comunidade, desprezando desta forma, a finalidade terapéutica do hospital psiquiatrico.
Perante esta posicdo, foram criados centros de saude, espacos abertos que funcionavam
24 horas sobre 24 horas, bem como estruturas residenciais e ainda cooperativas de
trabalho onde eram praticadas a inser¢do social.

Por sua vez, nos finais dos anos 70, adoptou-se uma posi¢do de internamentos
mais curtos e comegou-se a utilizar programas alternativos ao tratamento dos
transtornos mentais, dando-se abertura aos membros das familias dos doentes no sentido
de serem educados sobre a natureza da doenca de seus entes, sua cronicidade, a
vulnerabilidade familiar a censuras e criticas, alertas sobre os sinais premonitérios de
crise eminente e a necessidade de farmacologia e de outras terapias de longo prazo.
Comecou-se entdo a dar énfase a uma forma de tratamento na Optica da reabilitagdo,
adoptando estadas mais curtas aquando dos periodos de internamento, passando esta a

ser considerada apenas quando esgotadas todas as outras alternativas extra-hospitalares.
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Somente no século XX, véarias personalidades, nomeadamente médicos, defenderam
convictamente que a doenca mental era um problema médico e que os individuos que
dela padeciam mereciam e deviam ser tratados de forma humana (Donahue, 1985, cit.
por Santos, 2002: 43).

Mais tarde, partiu-se do pressuposto que o tratamento dos doentes mentais, ndo seria
viavel dentro de um hospital psiquiatrico, cujo ambiente era alienante e propOs-se
deslocar o centro do hospital para a comunidade, onde seria possivel observar as
relacdes patoldgicas no ambito familiar, profissional, escolar ou de outra natureza bem
como o estabelecimento de um processo terapéutico que integrasse a realidade local que
tera influindo no desencadear da doenga ou perturbagdo mental, constituindo o hospital
apenas um local transitorio de atendimento do doente mental em situagdes muito

especificas, como seja em momentos de crise.

1.1 Saude Mental

A salde mental “caracteriza-se pela maneira que uma sociedade, em
determinada época, julga ou reage a comportamentos considerados apropriados e/ou
adequados, baseando-se em normas culturais, regras e conceitos proprios”(Teixeira,
1997, cit. por Roeder, 2003:29). Mais, o sujeito ¢ sadio na medida em que mantém uma
atitude adequada de interac¢do com o meio em que vive, € ndo uma relagdo passiva,
rigida ou fora dos padrdes de normalidade determinados pela sociedade. E aquele que
encontra solugdes satisfatorias para os seus conflitos e os seus mecanismos de defesa

sdo utilizados de forma considerada sadia, ou seja, adequada a sua situagao de vida.
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1.1.1. Definicao de Satide Mental

Desta forma, “os conceitos de satide mental abrangem, entre outras coisas, o
bem-estar subjectivo, a auto-eficidcia percebida, a autonomia, a competéncia, a
dependéncia interoperacional e a auto-realizagdo do potencial intelectual e emocional da
pessoa” (Roeder, 2003:29-30). Este autor defende que “para todas as pessoas, a satde
mental, a saude fisica e a social sdo fios da vida estreitamente entrelacados e
profundamente interdependentes. A medida que cresce a compreensio desse
relacionamento, torna-se cada vez mais evidente que a saude mental ¢ indispenséavel
para o bem-estar dos individuos, das sociedades e dos paises”. Infelizmente, na maior
parte do mundo, esta-se ainda longe de atribuir a sadde mental e as perturbagdes
mentais a mesma importancia dada a saude fisica. Em vez disso, sdo, em geral
ignorados ou negligenciados. Hoje, cerca de 450 milhdes de pessoas sofrem de
perturbagdes mentais ou comportamentais, mas apenas uma minoria tem tratamento,
ainda que elementar. Nos paises em desenvolvimento, ¢ deixada a maioria das pessoas,
com perturbacdes mentais graves, a tarefa de resolverem, como puderem, os seus
problemas de depressdo, deméncia, esquizofrenia e dependéncia de substancias. Em
termos globais, transformam-se em vitimas por causa da sua doenga e convertem-se em
alvos de estigma e discriminagdo. As perturbacdes mentais ja representam quatro das
dez principais causas de incapacidade em todo o mundo. Esse crescente 6nus representa
um custo enorme em termos de sofrimento humano, incapacidade e prejuizos
econdmicos. Embora, segundo estimativas, os problemas de saude mental respondam a
12% do peso mundial de doengas, os orgamentos destinados a saude mental

representam, na maioria dos paises, menos de um por cento dos seus gastos totais com a
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saide. A relacdo entre a dimensdo do problema e as verbas que lhe sdo afectadas ¢
visivelmente desproporcional. Mais de 40% dos paises tém falta de politicas de satde
mental e mais de 30% nao tém programas nessa esfera. Mais de 90% dos paises ndo tém
politicas de saude mental que incluam criancas e adolescentes. Além disso, os planos de
saude, frequentemente, ndo abordam as perturba¢des mentais e comportamentais ao
mesmo nivel das demais doengas, criando significativos problemas econdémicos para os
doentes e as suas familias. E, assim, o sofrimento continua e os problemas aumentam.

A importancia da satde mental ¢ reconhecida pela Organizagdo Mundial de
Saude, desde a sua origem, o que se reflecte na sua propria definicdo de satide, como
“ndo simplesmente a auséncia de doenga ou enfermidade”, mas como “um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social”. Sabe-se hoje, que a maioria das doengas
mentais e fisicas ¢ influenciada por uma combinacdo de factores bioldgicos,
psicoldgicos e sociais. E de senso comum que as perturbacdes mentais tém a sua base
no cérebro. Sabe-se também que elas afectam pessoas de todas as idades, em todos os
paises, € que causam tanto sofrimento as familias e comunidades, quanto aos proprios
individuos. Estudiosos de diferentes culturas definem diversamente saude mental. Os
conceitos de saude mental abrangem, entre outras coisas, o0 bem-estar subjectivo, a auto-
eficdcia percebida, a autonomia, a competéncia, a dependéncia intergeracional e a auto-
realizacdo do potencial intelectual e emocional da pessoa. Numa perspectiva
transcultural, ¢ quase impossivel definir saide mental de uma forma completa. De uma
maneira geral, ¢ de consenso geral o facto de que a saide mental ¢ algo mais do que a

auséncia de perturbagdes mentais.
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1.1.2. O Desenvolvimento da Saude Mental

No Relatério Mundial de Saude (OMS, s.d.:32) 1é-se que “¢ importante
compreender a saude mental e, de um modo mais geral, o funcionamento mental,
porque ai reside a base sobre a qual se formard uma compreensdo mais completa do
desenvolvimento das perturba¢des mentais e comportamentais”. O conhecimento da
estrutura ¢ do funcionamento do cérebro evoluiu nos ultimos 500 anos, isto €, a medida
que prossegue a revolucdo molecular, ferramentas como a neuroimagem e a
neurofisiologia vieram permitir aos investigadores observar o funcionamento do cérebro
humano vivo, enquanto sente e pensa. Como ¢ sabido, o cérebro tem a responsabilidade
de combinar informagdes genéticas, moleculares e bioquimicas com informacdes
procedentes do exterior. Como tal, ¢ um 6rgdo bastante complexo, que reune dois tipos
de células: os neurdnios e as neuroglias. Os primeiros, sdo responsaveis pelo envio e
recepcao de impulsos ou sinais nervosos, estima-se que existam cerca de um bilido de
neur6énios no cérebro, compreendendo milhares de tipos diferentes. Defende-se que
cada um deles comunica com os restantes por meio de estruturas especializadas
denominadas por sinapses.

Co-existem ainda mais de cem diferentes produtos quimicos cerebrais, os
neurotransmissores, que por sua vez, comunicam entre si através das sinapses. No total,
provavelmente, existem mais de 100 trilides de sinapses no cérebro. E sdo estes
circuitos formados por centenas ou milhares de neurdnios que ddo lugar a complexos
processos mentais e comportamentais. Sabe-se que tudo comega no estado fetal, onde os
genes determinam a formagdo do cérebro, resultando uma estrutura especifica e bastante

organizada. Sabe-se também que esse desenvolvimento inicial ¢ fortemente
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influenciado por factores ambientais como a nutri¢do da gestante e o uso de substancias
(tabaco, alcool e outras substancias psicoactivas) e/ou ainda, a exposicao de radiagdes.
Apos o parto e durante toda a vida, experiéncias de todos os tipos tém o poder ndo s6 de
produzir comunica¢do imediata entre os neur6nios mas também desencadear processos
moleculares que irdo por sua vez remodelar as conexdes sindpticas (Hyman, 2000, in
Relatério Mundial da Satde, OMS, s.d.). A este processo, designado por plasticidade
sindptica, atribui-se a modificagdo, literalmente, da estrutura fisica do cérebro. O
resultado ¢ a modificacdo do processamento de informag¢des dentro do circuito, para
acomodar a nova experiéncia. Assim, antes do nascimento, durante a infancia bem
como toda a vida adulta, os genes irdo participar numa série de interac¢des
inextricaveis, fazendo com que cada acto de aprendizagem modifique fisicamente o
cérebro. Como adianta o Relatério Mundial de Saude (OMS, s.d.) “o notavel éxito
evolutivo do cérebro humano esta no facto de, dentro de certos limites, manter-se
plastico durante toda a vida”(Hyman, 2000:34 cit. por Relatorio Mundial da Satde,
OMS, s.d.). Entretanto, s6 os progressos futuros trardo uma compreensao mais completa
de como o cérebro estd relacionado com os complexos processos mentais e
comportamentais. Em suma, sabe-se que a maioria das doengas “mentais” e “fisicas” &
influenciada por uma combinacdo de factores bioldgicos, psicoldgicos e sociais. Além
disso, reconhece-se hoje em dia que os pensamentos, os sentimentos € 0 comportamento
exercem um impacto significativo na saude fisica, tal como se reconhece que a satde

fisica exerce uma consideravel influéncia sobre a saide € o bem-estar mental.
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1.1.3. Saude Mental, Qualidade de Vida e Bem-Estar

De que forma o funcionamento mental e o fisico se influenciam reciprocamente?
As pesquisas indicam duas vias principais, através das quais a influéncia mutua se
exerce, no decorrer do tempo. A primeira ¢ a via directa, através dos sistemas
fisiologicos, como o funcionamento neuroenddcrino e imunitario; a segunda acompanha
os estilos de vida saudéaveis. Estes ultimos, definem-se por uma ampla série de
actividades, tais como comer com sensatez, praticar exercicios regularmente e dormir
adequadamente, evitar o tabaco, entre outros. Embora sejam diferentes, as vias
fisiologicas e comportamental ndo sdo independentes uma da outra, dado que os estilos
de vida saudavel podem afectar a fisiologia ao passo que o funcionamento fisiologico
pode afectar o comportamento saudédvel, resultando num modelo abrangente de satde
mental e fisica, no qual os varios componentes se inter-relacionam e influenciam
reciprocamente. A promog¢do da satde mental para todos os membros da sociedade
apesar de ser evidentemente uma meta importante, ainda hd muito que aprender sobre
como atingir esse objectivo. E um dado assumido que existe um grande niimero de
pessoas afectadas por perturbacdes mentais e comportamentais, muitas das quais sem
qualquer tipo de tratamento. Como faz referéncia o Relatorio Mundial de Saude (OMS,
s.d.:39)

“as perturbacoes mentais e comportamentais sdo uma série de
perturbagoes  definidas pela Classificagdo Internacional das Doengas,
vulgarmente conhecido por ICD-10. Neste, constata-se que, embora os sintomas
variem consideravelmente, tais comportamentos caracterizam-se, geralmente, por

uma combinag¢do de ideias, emogoes, comportamentos e relacionamentos
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anormais com outras pessoas. Sdo exemplos a esquizofrenia, a depressdo, o

atraso mental e as perturbagoes causadas pelo uso de substancias psicoactivas” .

1.1.4. Perspectiva Psicossociologica da Saude Mental

A separagdo artificial dos factores psicoldgicos e sociais tem constituido um
tremendo obsticulo a uma verdadeira compreensdo das perturbagdes mentais e
comportamentais. Na verdade, estas perturbagdes assemelham-se a muitas doengas
fisicas, pelo facto de resultarem de uma complexa interaccdo de todos aqueles factores.

Ha muito que se discute a importancia relativa dos factores genéticos versus
factores ambientais, ou por outras palavras, da interaccdo da biologia com factores
sociais. E a conclusdo a que se chegou até hoje ¢ que mesmo antes do nascimento e por
toda a vida, os genes e 0 meio ambiente estdo envolvidos numa série de complexas
interacgdes, consideradas de maxima relevancia para o desenvolvimento e qui ¢a
evolucdo das perturbagcdes mentais e comportamentais. Segundo dados do Relatério
Mundial de Satde (OMS, s.d.:43) “embora se tenha estabelecido uma associagdo de
factores sociais, como urbanizagdo, pobreza e mudanca, com o desenvolvimento de
perturbagdes mentais e comportamentais, ndo ha razdo para supor que as consequéncias
da mudanga social para a satde mental sejam as mesmas para todos os sectores de uma
dada sociedade”. Isto ¢, “as mudancas geralmente exercem efeitos diferenciais baseados
no estatuto econdémico, no sexo, na raca ¢ na etnia”. Mais, “a natureza da urbanizacao
moderna pode ter consequéncias deletérias para a satide mental, devido a influéncia de
maiores factores de stress e de acontecimentos vitais adversos mais numerosos, Como o

congestionamento e a poluicdo do meio ambiente, a pobreza e a dependéncia numa
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economia baseada no dinheiro, com altos niveis de violéncia ou o reduzido apoio
social” (Desjarlais, 1995 in Relatério Mundial de Saude, OMS, s.d.). Também

“os conflitos, as guerras e a instabilidade social estdo associados com o
aumento das taxas de problemas de saude mental. (...). A vida real também estd
cheia de problemas para muitas pessoas. Sdo problemas comuns, o isolamento, a
falta de transportes e comunicagoes, e as limitadas oportunidades educacionais e
economicas. Além disso, os servicos mentais e sociais tendem a concentrar os
recursos e a pericia clinica nas grandes dreas metropolitanas, deixando limitadas
opgoes para os habitantes das zonas rurais que necessitam de cuidados de saude
mental”. (Desjarlais, 1995 in Relatério Mundial de Satide, OMS, s.d.: 44).

Para além de que existe uma relagdo complexa e multidimensional entre
pobreza e saude mental: na sua definicdo mais estrita, pobreza ¢ a falta de dinheiro ou
de posses materiais. Em termos mais amplos, e talvez mais apropriados para discussoes
relacionadas com perturbacdes mentais e comportamentais, pode-se entender como
pobreza a situagdo em que se dispde de meios insuficientes, nomeadamente, recursos
sociais ou educacionais. A pobreza e as condigdes que lhe estdo associadas, como o
desemprego, o baixo nivel de instrugdo, a falta de habita¢do e outras caréncias, ndo so6
estdo muito difundidas nos paises pobres, como também afectam uma minoria
consideravel nos paises ricos.

Os pobres e os desfavorecidos acusam uma prevaléncia maior de perturbacdes
mentais e comportamentais, inclusive as causadas pelo uso de substancias. Esta maior
prevaléncia pode ser explicada tanto por uma maior susceptibilidade dos pobres como
pelo eventual empobrecimento dos doentes mentais. Embora haja controvérsia no que

toca a determinacdo de qual desses dois mecanismos ¢ responsavel pela maior
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prevaléncia entre os pobres, os indicios disponiveis parecem indicar que ambos sdo
relevantes (Patel, 2001 in Relatério Mundial de Saude, OMS, s.d.).

Significa que, um individuo pode estar predisposto a desenvolver perturbacdes
mentais devido a sua situacdo social, enquanto outro, que apresenta perturbagdes, pode
estar a passar por graves caréncias, pelo facto de estar doente. As perturbagdes mentais
podem ainda causar incapacidade grave continuada, inclusive a incapacidade de
trabalhar. Nao havendo apoio social disponivel, como acontece frequentemente nos
paises em desenvolvimento, sem instituigdes de bem-estar social organizadas, o
empobrecimento verifica-se com grande rapidez. No Relatério Mundial de Satde
(OMS, s.d.:46) ¢ feito referéncia ao facto de existirem

“também indicios de que a progressdo das perturbagoes mentais e
comportamentais é determinada pelo estatuto socio-economico do individuo. A
todos os niveis socioeconomico, a mulher, pelos multiplos papéis que desempenha
na sociedade, corre maior risco de perturbagoes mentais e comportamentais do
que outras pessoas na comunidade. As mulheres continuam a arcar com o fardo
das responsabilidades de serem, simultaneamente, esposas, mdes, educadoras e
prestadoras de cuidados e a terem, uma participa¢do cada vez mais essencial no
trabalho, sendo a principal fonte de rendimento em cerca de um quarto a um
terco das familias”.

Em suma, considerando a simples magnitude do problema, a sua etiologia de
muitas faces, o estigma e a discriminacdo generalizada e a significativa diferenga de
nivel de tratamento que existe em todo o mundo, ¢ urgente a adop¢do de uma
abordagem de saude publica. O Relatério Mundial de Saude (OMS, s.d.) define o

estigma como um sinal de vergonha, infelicidade ou reprovagdo, que resulta num
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individuo rejeitado, tornado objecto de discrimina¢do e excluido da participacdo em
varias areas diferentes da sociedade.

O Relatério do Director-Geral de Saude dos Estados Unidos sobre Saude
Mental (1999, cit. por Relatério Mundial de Saude, OMS, s.d.:48) descreveu o impacto
do estigma da seguinte forma: “o estigma destréi a conviccdo de que as perturbacdes
mentais sdo condigdes patologicas validas e trataveis. Ele leva as pessoas a evitar a
socializagdo com portadores de perturbagdes mentais, ao ndo querer trabalhar ao seu
lado nem lhes alugar moradias para eles ou morar perto deles”.

Mais, “o estigma impede o publico de querer pagar pelos cuidados e reduz,
consequentemente, o acesso dos utentes aos recursos e as oportunidades de tratamento e
servigos sociais. A consequente incapacidade de obter tratamento fortalece padrdes
destrutivos de baixa auto-estima, isolamento e desespero. O estigma, tragicamente,
priva as pessoas da sua dignidade e interfere na sua plena participa¢do na sociedade”
(in Relatorio Mundial de Saude, OMS, s.d: 48). Curiosamente, somente a partir dos
anos 50, comecou-se a manifestar um grande interesse pelos aspectos sociais e
familiares da doenca mental. Alguns trabalhos, realizados na Psiquiatria sobre as
relagdes familiares e a doenga mental, influenciaram a maneira tradicional de cuidar do
ser portador de doenga mental, no qual, a énfase do cuidado dava-se apenas ao doente e
a sua doencga. A partir desta época, passou-se a valorizar ndo apenas o ser portador de
doenca mental, como unico responsavel pela sua doenca, mas, também, as suas relacdes
familiares e sociais, o que veio contribuir para a compreensdo e recuperacdo destes
seres (Bassit, 1989, cit. por Oliveira, 2000).

A avaliagdo da qualidade de vida (i.¢, a percepg¢ao do individuo de sua posi¢ao
na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos

seus objectivos, expectativas, padrdes e preocupacgdes, segundo WHOQOL Group,
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1995 cit. por Pais-Ribeiro & Guterres, 2002) ¢é recente e tem-se centrado
historicamente, no funcionamento psicossocial, na resposta afectiva, na diminui¢cdo dos
sintomas e no funcionamento ocupacional. Para além disso, os objectivos do tratamento
em psiquiatria diferem notavelmente dos existentes noutros campos da medicina, ja que
se centram mais no controlo dos sintomas do paciente do que na tentativa de devolver
ao paciente o seu nivel anterior de funcionamento (Bishop, Walling, Dott, Folkes &
Bucy, 1999 citados por Pais-Ribeiro & Guterres, 2002).

Mais, “a desinstitucionaliza¢do ¢ a Lei de Saide Mental Comunitaria
determinaram que o tratamento dos doentes mentais graves se realizasse em ambientes
comunitarios, inclusivos por exceléncia, vindo a comunidade a substituir os tradicionais
hospitais psiquiatricos”, como referem WHOQOL Group, 1995 citado por Pais-Ribeiro
& Guterres, 2002). Assim sendo, o conceito de qualidade de vida tem sido utilizado
desde entdo e principalmente para a avaliacdo dos servicos de suporte comunitario,

tendo como finalidade avaliar a integracdo destes doentes na comunidade.

1.1.4.1. Doente Mental versus Cidadania

A doenca mental ¢ considerada como um desvio social e as normas, as regras e
o sistema axioldgico que “produzem” e “imputam” tais desvios sdo construidos na
sociedade moderna, por grupos sociais especificos, relacionados a gestdo de controlo
social (Perussi, 1995 citado por Silva, 1999). Ao situarmos as relagdes quotidianas no
universo da satide mental, deparamo-nos com questdes que ultrapassam o sentido
daquilo que nos foi dado pelo senso comum. Tentemos contextualizar o individuo no
seu sofrimento mental, dentro do seu ambiente familiar e social, bem como a sua

propria singularidade e iremos perceber um espago que nos permite promover uma
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discussdo sobre a saide mental, desvendando as representacdes sociais acerca da
“loucura” e desmistificando o imagindrio social. Erasmo de Roterdao (1511) no
«Elogio da Loucuray, texto LXV apresenta-nos a Loucura como algo de positivo, pois
os "loucos" ndo racionalizam, seguem as suas emogdes de acordo com aquilo que
acreditam. Quando o desvio passou a ser tratado como patologia, eis que surgiu a
medicina psiquiatrica, e com ela os psiquiatras que tanto contribuiram para a promog¢ao
da satde mental. As condi¢cdes de vida na sociedade moderna e a concepcdo de
cidadania fazem-nos reflectir sobre o sofrimento mental como um factor que denuncia
algo que ultrapassa o sentido de doenca, por ndo se caracterizar apenas por “disfuncdes
fisicas” ou “desvios comportamentais “, e que ¢ apenas combatido por manipulacdes
técnicas.

Sawaia (1994, cit. por Silva, 1999) define cidadania como algo que pressupoe
igualdade de direitos, e um dos mais importantes ¢ o direito de viver a propria vida, de
se ser Unico e diferente dos demais.

S6 no fim do século XIX, o doente mental deixou de ser um problema
meramente social. A psiquiatria passou a se ocupar deste campo, tornou-se viavel a
construcdo de hospitais psiquidtricos, para dar conta da conduta humana. Mas ndo foi
simples. Ocorreram conflitos com a Justi¢a, Lei, Cultura, Filosofia e com a Liberdade.
Ao implementar-se a lei psiquiatrica, pretendeu-se expandir o atendimento psiquiatrico
a toda a populacdo que dependia do Estado para cuidar da sua saide, e proteger em
parte os direitos civis daqueles que, por “serem loucos” ou doentes mentais, nao
deixavam de ser cidaddos. Com a desinstitucionalizacdo, outros problemas surgiram.
Houve dificuldade de aceitar o ser diferente por parte da comunidade, de compreender o
outro, de respeitar a singularidade de cada ser humano, tudo isto resultado de uma

sociedade massificada, onde “apenas” o que se pretende ¢ que todos sejam tratados
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como iguais. Situamo-nos, assim, no extremo de um paradoxo da civilizagdo. Para os
Gregos antigos, a diferenca e o abismo existentes entre a esfera da vida privada e da
vida publica eram intencionalmente preservados de modo a que se garantisse uma ética
de fundamento para a vida humana, cuja orientacdo se tornava possivel a cidadania dos
individuos e a sua vida politica. Tanto ¢ verdade que a loucura ndo resultava
inexoravelmente na exclusdo social que dentro dos filosofos gregos encontramos
Didgenes, um personagem memoravel, a quem Platdo se referiu como sendo o
“Socrates Louco”. Didgenes tinha comportamentos muito estranhos e dizia coisas sem
muito sentido. Habitava numa «barraca»; era obcecado por viver cada vez mais
dependendo de coisas supérfluas; masturbava-se em praga publica — proclamava que a
masturbacdo consistia numa magia fantastica e lastimava o facto que ao esfregar as
maos sobre o estomago o efeito ndo fosse o0 mesmo, pois continuava com fome. Tais
comportamentos chegaram aos ouvidos de Alexandre, o Grande e este um dia resolveu
ir visitd-lo.Existem relatos, que o Imperador encontrou-o a apanhar sol, mesmo em
frente a sua barraca e que ali permaneceu impavido e sereno. Ficou tdo surpreendido
com tal postura e coragem que resolveu dar-lhe a escolher o que desejasse: honrarias,
prémios ou mesmo qualquer valor em recompensa ao qual Didgenes respondeu: “Sé
peco que ndo me tires aquilo que ndo me podes dar”. Didgenes referia-se a sombra, pois
pelo facto de Alexandre, o Grande se encontrar de pé a sua frente, fazia-lhe sombra.
Mas estas palavras tém um duplo significado, Didgenes fiel a sua doutrina e ao espirito
de educador que todos os filosofos daquela altura tinham, mostrou total indiferenca
perante o poder absoluto do Imperador.

Este era o Unico ensinamento que poderia transmitir aquele homem. E assim,
louco ou nao, Didgenes foi sempre respeitado e querido pelos atenienses, continuou a

frequentar os circulos intelectuais ¢ ndo foi estigmatizado. Hoje, as pessoas consideram
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os portadores de doengas mentais simplesmente loucos, perigosos, ridiculos ou
engracados.

Em Portugal, foi criada pela primeira vez, uma Lei com o niimero 2118 datada
de 3 de Abril quando decorria o ano de 1963 que foi designada por Lei de Saude
Mental. Esta promulga as bases para a promocao da saude mental, estabelecendo os
principios gerais da politica de saude mental e regula o tratamento e internamento
compulsivo dos doentes mentais. Mas desde entdo, j& ocorreram inumeras mudangas no
que diz respeito a internacdo. Por exemplo, no artigo 3°, 1.a) pode ler-se o seguinte:

"A presta¢do de cuidados de saude mental deve ser promovida prioritariamente
ao nivel da comunidade, por forma a evitar o afastamento dos doentes do seu meio
habitual e a facilitar a sua reabilitagdo e inser¢do social", isto para evitar a segregacao
das pessoas afectadas pela doenga mental e de facilitar a sua reabilitacdo social.

Seguindo as recomendagdes das Nacdes Unidas (Resolugdo n® 46/119 de
17/12/1991) e da Organizagdo Mundial de Satde, incluem-se entre os principios gerais
da politica de satide mental,

"a promogdo prioritaria da presta¢do de cuidados de saude mental a nivel
da comunidade, a presta¢do desses cuidados no meio menos restritivo possivel e
o tratamento de doentes mentais em regime de internamento tendencialmente em
hospitais gerais. Igual fundamentagdo preside a inclusdo da directriz que
estabelece a prestacdo de cuidados a doentes que carecam de reabilita¢do
psicossocial, preferencialmente em centros de dia e estruturas residenciais -
Unidades de Vida Apoiada - inseridas na comunidade e adaptadas ao grau
especifico de autonomia dos doentes. O envolvimento dos utentes, profissionais
de saude mental, subsistemas de saude, departamentos governamentais com

dareas de actuacdo conexa e outras entidades constitui actualmente uma
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contribui¢do indispensavel para o eficaz funcionamento do sistema de sanidade
mental".

Mais tarde, com o surgimento da Lei de Bases da Saude - Lei n® 48/90, acordou-
se que

"deve assim ser comsagrado o direito aos utentes do servigo de saude
mental de serem informados, de uma forma adequada, dos direitos que lhes
assistem, bem como dos planos terapéuticos que lhes sdo propostos. Os utentes
dos servicos de saude mental tém o direito de aceitar ou de recusar a
participagdo em investigagoes, ensaios clinicos ou actividades de formagdo, do
direito a usufruir de condigoes dignas de vida e privacidade em servigos de
internamento e estruturas residénciais, direito a comunicar com o exterior e a
receber visitas".

A lei estabelece normas segundo as quais s6 por decisdo judicial sera possivel
proceder a internamento em «regime fechado» - essa decisdo devera ser instruida por
pareceres médicos e pela audicdo de familiares. Mas mesmo assim a Lei prevé
mecanismos de vigilancia periddica sobre a situagcdo desses doentes. Na «Declaragdo de
Hawaii», que ¢ a principal carta de deveres do Psiquiatra contemporineo e que foi
aprovada pela Associagdo Mundial de Psiquiatria em 1977, é possivel ler-se no seu
primeiro artigo, que «a finalidade da Psiquiatria ¢ promover a satde, a autonomia e o
crescimento da pessoa». Magalhdes (1996, cit. por Santos, 2000) explica-nos que a
origem etimoldgica do termo «pessoa» ¢ insegura.

Tudo indica que nasceu no teatro grego com o significado de mascara, algo que
se enverga «para se fazer ouvir» (= personare) e desempenhar um papel, uma fungao
propria, construir uma personagem. Assim, cada um de nos tera o seu papel, serd um

alguém individual no palco e no «teatro do mundo». Para Cicero, ser pessoa ¢ ser
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sujeito de direitos e deveres. Ainda, Magalhaes (1996, cit. por Santos, 2000) afirma que
“nada € mais ético e pessoal que a solidariedade com os que ndo t€ém voz”. Nos ultimos
tempos, as Ciéncias Sociais ¢ Humanas tém dado um contributo importante para o
estudo da saude do bem-estar das populagdes bem como dos factores de risco e de
resilience individual que lhes estdo associados. Neste sentido, a prevencdo em
Psiquiatria compreende diferentes niveis; a prevengdo primaria, secundaria e tercidria,
constituindo um continuo de cuidados que visam a promocao da satide, como refere
Santos (2000). Sabemos que a prevenc¢do primaria tem como fim diminuir a incidéncia,
isto €, o niamero de casos novos que ocorrem num periodo especifico de tempo,
evitando pois o inicio da doenga, através da eliminacdo ou reducdo dos agentes
etiologicos e/ou factores de risco; do aumento da resisténcia do individuo, ou
interferindo com o modo de transmissdo da doenca, por outro lado, a prevencdo
secunddaria tem como intuito reduzir a prevaléncia ou o numero total de casos existentes,
com a identificacdo e tratamento precoce da doenga, procurando encurtar a sua duragao.
Por ultimo, a prevengdo terciaria consiste essencialmente na reducdo do defeito ou
incapacidade residuais associados a doenca, que pode ser entendida como a soma de
fendmenos anormais que ocorrem num organismo Vvivo, com caracteristicas comuns
diferentes da variagcdo normal da espécie, de tal maneira que se transforma numa
desvantagem biologica (Santos, 2000).

A reabilitagdo psicossocial € um processo activo, através do qual o individuo
pode atingir o seu funcionamento psicoldgico e social Optimo e ser integrado no
ambiente mais adequado e da sua escolha. Tal podera ser conseguido com a
aprendizagem e treino de competéncias/aptidoes ou mudanga de atitudes, dependendo

do tipo de problemas existentes, ¢ com o fornecimento de suportes/recursos, em
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especial comunitarios, numa perspectiva de normaliza¢do, afirma Anthony, Cohen e

Farkas (1990, citados por Santos, 2000).

1.1.4.2. Modelos de Reabilitagao

Ekdawi e Conning (1994, cit. por Santos, 2000) apresentaram diversos modelos
complementares ao modelo médico ou curativo, adoptado da medicina fisica e que veio
privilegiar o tratamento do quadro sintomético, em detrimento de outros aspectos, como
por exemplo o ambiente social ou ainda a auto-estima. Estes autores defendiam que as
pessoas sdo ajudadas a adaptar-se ou a readaptar-se as suas incapacidades e quando
estas sdo permanentes, o objectivo ¢ alterar ou adaptar o ambiente para compensacdo, a
este modelo designaram por modelo de incapacidade. Mais, um modelo de incapacidade
psiquiatrica compreende trés niveis: um primeiro de alteragdes/diminuicdes primdrias
ou intrinsecas, resultantes directamente da doenga; um segundo nivel de alteracdes
secundarias, que surgem como resultado da resposta de pessoas significativas, tais como
os profissionais ou a familia, a doen¢a do individuo, e como se reflectem nas atitudes do
proprio (baixa auto-estima, falta de confianga e de motivacdo, estratégias de coping
pobres, negagdo da doenga, entre outros), o ultimo nivel de desvantagens tercidrias ou
extrinsecas, independentes da doenca, embora possam resultar das incapacidades
primérias ou secundarias (problemas residenciais, pobreza, desemprego, redes sociais
fracas e dificuldades de relagdes familiares). No modelo das necessidades, mais
importante do que a aprendizagem de uma competéncia ¢ saber se isso vai preencher
realmente uma necessidade. A tdénica € pois colocada na definicdo e identificacdo de

necessidades € em avaliar se essas necessidades foram ou ndo colmatadas.
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O modelo dos papéis valoriza o potencial reabilitativo dos diferentes papéis,
designadamente domésticos e ocupacionais, determinantes do estatuto social, ndo
esquecendo o papel de doente, relevante na adesdo a terapéutica. Gago (1996, cit. por
Santos, 2000) acrescenta, contudo que na pratica da reabilitagdo psicossocial, os
conceitos, principios e modelos poderdo ser articulados num processo evolutivo desde

que conciliado com o envolvimento do utente e da comunidade.
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2. Doenca Mental

2.1. Definicao de Doen¢ca Mental

Por doenca mental entende-se todos os transtornos mentais € comportamentais,
condi¢des clinicamente significativas caracterizadas por alteracdes do modo de pensar e
do humor (emocgdes) ou comportamentos associados com angustia pessoal e/ou
deterioragdo do funcionamento. Esses transtornos ndo constituem apenas variagdes
dentro da escala do “normal”, sendo antes fendomenos claramente anormais ou
patologicos. Para serem categorizadas como transtornos, € preciso que essas
anormalidades sejam sustentadas ou recorrentes e que resultem em certa deterioragdo ou
perturbacdo do funcionamento pessoal em uma ou mais esferas da vida (OMS, 2001,
cit. por Roeder, 2003). Os transtornos mentais podem comprometer (isto €, levar a perda
ou anormalidade de estrutura ou fungdo, e manifestam-se psicologicamente por
interferéncia das fungdes mentais como memoria, atengdo e fungdes emotivas); podem
incapacitar, isto ¢, restringir ou falhar a capacidade de desempenhar uma actividade de
maneira (ou dentro do limite) considerada normal para um ser humano, como por
exemplo, cuidado pessoal, alimentacdo, excrecdo, entre outras; ou ainda, podem
prejudicar (isto €, causar uma desvantagem para o individuo, impedindo-o ou limita-lo
no desempenho de um papel que ¢ considerado normal para aquele individuo). De um
modo geral, no ambito da Psicologia, os transtornos mentais sdo um somatdrio de
comportamentos neurdticos (Neurose, por sua vez, ¢ o comportamento disfuncional da
personalidade). Para Feijo (1998, cit. por Roeder, 2003:32)

“trata-se de uma postura contrdria a auto-expressdo e a auto-realizagdo,

onde a improdutividade, a disfuncionalidade, a instabilidade emocional e a
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inadequagdo pessoal vao sendo insidiosamente cultivadas através de mecanismos
meramente compensatorios, denominados por mecanismos de defesa. A
instabilidade significa uma reac¢do desproporcional e inadequada a intensidade
e natureza dos estimulos recebidos, e a disfuncionalidade manifesta-se de inicio,
por uma intensa e crescente instabilidade emocional”.

Para além disso, acrescenta o mesmo autor, “o comportamento neurotizado
também se caracteriza pela intensa e crescente deterioracdo das relagdes humanas,
regada por conflitos e atritos pessoais. Este comportamento ¢ seguido de crescente
queda de produtividade pessoal, baixa auto-estima e infelicidade pessoal”’(Roeder,

2003: 32).

2.1.2.Tipos de Doenca Mental

Os transtornos mentais e de comportamento sdo uma série de distirbios
definidos pela Classificagao Estatistica Internacional de Doencgas e Problemas de Satude
Correlatos (ICD-10) e/ou pelo DSM-IV-R (APA, 2000). Embora os sintomas variem
consideravelmente, tais transtornos geralmente caracterizam-se por uma combinagdo de
ideias, emocgdes, comportamentos e relacionamentos anormais com outras pessoas.
Assim sendo, as categorias amplas de transtornos mentais € comportamentais nestes
manuais sdo (a) transtornos mentais organicos, inclusive os sintomaticos (por exemplo,
deméncia na Doenca de Alzheimer); (b) transtornos mentais e comportamentais devido
ao uso de substancias psicoactivas (por exemplo, uso prejudicial de alcool, sindrome de
dependéncia de opiaceos); (c) esquizofrenia, transtornos esquizotipicos e transtornos
delirantes (por exemplo, esquizofrenia parandide, transtornos delirantes, transtornos

psicoticos agudos e transitorios); (d) transtornos do humor (afectivos, como por
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exemplo, transtorno afectivo bipolar, episdédios depressivos, mania); (e) transtornos
neuréticos, transtornos relacionados com o stress e transtornos somatoformes, por
exemplo ansiedade generalizada, transtornos obsessivos-compulsivos; (f) sindromes
comportamentais associadas a disfuncdes fisioldgicas e a factores fisicos (transtornos da
alimentac¢do, transtornos ndo organicos do sono); (g) transtornos da personalidade e do
comportamento adulto, por exemplo, transtornos parandicos da personalidade,
transsexualismo;  (h) atraso mental (atraso mental leve); (i) transtornos do
desenvolvimento psicoldgico (autismo infantil); (j) transtorno do comportamento e
transtornos emocionais que aparecem habitualmente durante a infancia e a adolescéncia
(por exemplo, transtornos hipercinéticos, distirbios de conduta, tique); (1) transtorno

mental ndo especificado.

2.1.2.1. Classifica¢ao das Doencas Mentais

Por se defender que ¢ sempre mais facil resolver um problema quando se
conhece o leque das respostas possiveis, pensamos que serd util conhecer os principais
diagnosticos psiquidtricos e as suas caracteristicas essenciais. Existem diversos
principios, como ja foi referido e problemas na classificacdo psiquidtrica para os quais
devemos estar atentos, tais como, existem muitos diagnosticos que sdo definidos por
combinagdes de sintomas, mas outros baseiam-se numa etiologia ou patologia; o facto
de muitos pacientes sofrerem de mais do que uma perturbacdo psiquiatrica (ou mesmo,
uma perturbacdo psiquiatrica e uma doenca fisica, denomina-se por comorbilidade,
nesta, pode existir, ou ndo, um nexo de causalidade, e as doengas podem, ou ndo, exigir
tratamento, em regra a comorbilidade complica a gestdo do caso e piora o progndstico,

assim como, a propria hierarquia, isto €, o facto de nem todos os diagndsticos terem o
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mesmo peso, tradicionalmente, a perturbacdo organica prevalece sobre todas as outras e
a psicose prevalece sobre a neurose. Felizmente, este principio j& ndo se aplica de forma
consistente, em parte, porque ¢ dificil de conciliar com a frequéncia e a importancia
clinica da comorbilidade. Além disso, muitas vezes ndo ¢ evidente qual das categorias ¢
a primaria; um exemplo cldssico ¢ o da perturbacdo bipolar ser uma perturbagdo do
humor na qual se manifesta a psicose, ou uma psicose na qual existe uma perturbacao
do humor? Assim, a classificagio nem sempre ¢ uma ciéncia exacta e ¢ objecto de
diversas criticas. Ndo obstante, ela constitui uma ordenacdo na qual a pratica clinica
racional se pode fundamentar, permitindo que se fagam diagndsticos fidveis e Uteis na
predi¢do da resposta ao tratamento e quanto ao progndstico. Posto isto, as principais
categorias de diagndstico que irdo ser desenvolvidas neste trabalho de investigacdo sdo:
as neuroses, perturbagdes do humor, psicoses, perturbagdes organicas, abuso de

substancias, perturbacdes da personalidade a titulo de exemplo.

2.1.2.1.1. Neuroses

As perturbagdes neurdticas podem ser consideradas como respostas exageradas
ao stresse. Em contraste com os doentes psicOticos, os pacientes neurdticos nao
apresentam alucinacdes e ideias delirantes e normalmente mantém sentido critico.

As neuroses cobrem um conjunto de condi¢des comuns, incluindo estados
generalizados de ansiedade, perturbacdo de pénico, fobias especificas, perturbacdes
obsessivo-compulsivas e reac¢des ao stresse. A ansiedade ¢ uma caracteristica de todas
elas. Pacientes com uma mistura de sintomas de vdarias categorias sdo por vezes
designados como tendo sindrome neurdtica geral. Postula-se que cerca de 10-15% da

populagdo sdo significativamente afectados por sintomas neurdticos num dado
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momento, € cerca de 25% manifestardo esses sintomas numa determinada fase da sua
vida. Contudo, ¢ dificil estabelecer uma prevaléncia exacta, dado que os sintomas
neurdticos ndo sdo qualitativamente distintos da experiéncia normal e a prevaléncia
depende dos critérios utilizados. Como ¢ sabido, em termos epidemioldgicos, as
neuroses, normalmente manifestam-se na fase inicial da vida adulta. Os sintomas, estes
poderdo continuar até a meia-idade ou velhice, mas um primeiro episédio numa fase
tardia da vida deve levantar a suspeita de uma doenca depressiva major ou doenca
organica e ¢ mais comum no sexo feminino. Como causas provaveis para o seu
desencadeamento, sdo apontadas as genéticas até 20% dos parentes em primeiro grau
dos pacientes estdo afectados, normalmente pelo mesmo tipo de neurose, mas a
tendéncia familiar pode ser em parte explicada pela influéncia do ambiente familiar no
inicio da vida; seguem-se as causas psicologicas e bioquimicas, pois entende-se que
através do excesso de actividade do sistema nervoso simpdtico e aumento da secre¢do
de adrenalina/noradrenalina (que estdo estreitamente relacionados com as manifestacdes
fisicas de ansiedade), também se atribui a actividade desordenada do sistema limbico do
cérebro, provavelmente envolvendo os inibidores do &cido gama-aminobutirico nos
neurotransmissores; ou ainda, a variacao dos sintomas com o estado fisico corrente, por
exemplo pacientes do sexo feminino normalmente descrevem uma exarcebacgdo na fase
pré-menstrual; seguem-se as causas da personalidade, porque quase todas as pessoas
tém a possibilidade de sofrer uma reac¢do neurdtica quando submetidos a um grau
suficiente de stress, com especial preponderancia os individuos com personalidade
sensivel ou insegura; por ultimo, causas de stresse social, quando o episddio agudo
aparenta ter sido despoletado por uma experiéncia adversa, como por exemplo,

dificuldades matrimoniais.
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O quadro clinico da neurose ¢ composto por um ou mais leque de sintomas
mentais, como por exemplo: apreensdo/preocupacdes quer gerais (flutuantes) quer
focadas; fraca concentragdo, irritabilidade, insdnia, normalmente do tipo inicial, no qual
0 paciente ndo consegue adormecer mas permanece deitado, acordado e preocupado; os
sintomas fisicos sdo ao nivel de sintomas cardiovasculares (taquicardia e palpitacdes);
sintomas respiratorios (dispnéia, dores no peito); sintomas gastrointestinais (boca seca,
nauseas, anorexia, disfagia, diarréia); tensdo muscular (inclui dores de cabeca); fadiga,
tonturas, sudacdo, tremores, mic¢do frequente, rubor na face e peito. Estes sujeitos sdo
excessivamente sensiveis a menor alteragdo ambiental e as dificuldades no

relacionamento pessoal estdo muitas vezes associadas.

2.1.2.2. Perturbac¢does do Humor

As perturbagdes do humor (perturbagdes afectivas) incluem doengas depressivas
e mania. Existem condig¢des episddicas ocorrendo uma ou duas vezes na vida em alguns
pacientes mas para outros sdo recorrentes, com intervalos frequentes, normalmente com
boa recuperagdo entre episodios. Sdo classificadas em perturbacdo afectiva bipolar
(inicialmente chamada psicose maniaco-depressiva), episddios maniacos e depressivos;
perturbacdo afectiva unipolar: episddios depressivos recorrentes sem os de natureza
maniaca. No entanto, pacientes apenas com episddios maniacos sdo raros. A doenca
depressiva esta entre as condi¢des psiquiatricas mais comuns, as estimativas sobre a sua
frequéncia variam muito, dependendo do método e dos critérios de diagnostico
utilizados. Alguns estudos sugerem que pelo menos 10% da populagdo satisfazem os
critérios de diagnostico da depressio em dado momento, e que cerca de 20%

experimentam um ou mais episodios durante o tempo de vida, mas ainda assim, ¢ de

56



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

lamentar que a grande maioria de casos ndo se apresenta nas consultas médicas. A
mania, por outro lado, ¢ pelo menos dez vezes menos frequente. Em termos
epidemioldgicos, sabe-se hoje, que os episddios afectivos podem ocorrer em qualquer
idade, incluindo a infincia, mas tendem a tornar-se mais frequentes com a idade; uma
vez mais, 0s nimeros apontam para o facto do sexo feminino apresentar uma taxa duas
vezes superior a do sexo masculino.

Postula-se que estes numeros sejam devido a uma maior taxa de frequéncia de
consultas médicas mais elevada; em relacdo a classe social e ocupacgdo, os estudos
consultados apontam para uma maior predomindncia entre os grupos socioecondmicos
mais baixos, embora as perturbagdes bipolares direccionadas para as consultas
psiquiatricas provenham tendencialmente das classes profissionais. Constata-se desta
forma que as pessoas que trabalham nos dominios criativos da arte tenham indices mais
elevados de perturbagdes afectivas do que aquelas que trabalham nos dominios
cientificos, com um mesmo nivel social. Em relagdo as potenciais causas, estima-se que
exista uma predisposi¢do genética que exerce grande influéncia na doenca bipolar. O
risco de doenca durante o tempo de vida nos parentes dos pacientes afectados varia
entre 10-20% para os parentes em primeiro grau; 50-70% em caso de gémeos
monozigoticos e entre 15-30% para os gémeos dizigdticos; em termos neuroquimicos,
existem teorias sobre as concentragdes cerebrais de neurotransmissores monoaminados
e/ou sensibilidade dos seus receptores locais aparentam padrdes alterados nas
perturbagdes afectivas. Estd comprovado que a noradrenalina e/ou a hidroxitriptamina
estdo fortemente implicadas na doenga depressiva; a dopamina na mania. Os individuos
deprimidos relatam mais acontecimentos de vida, especialmente acontecimentos de
perda, do que a populacdo em geral, durante os poucos meses antes do inicio da doenga.

Cerca de 80% dos episddios depressivos parecem ser precipitados por stress relacionado

57



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

com acontecimentos de vida, e ainda por dificuldades sociais cronicas, falta de relagdes
de confianca e auséncia de uma rede de interac¢des sociais favoraveis sdo considerados
por muitos investigadores como canais importantes para os factores mediadores. Alguns
acontecimentos de vida podem também desencadear episddios maniacos mas aparentam
ser menos importantes para os episddios subsequentes do que para os primeiros. A
Psicanélise atribui a0 mau ambiente familiar durante a infancia o facto de impedir um
desenvolvimento saudavel da personalidade, deixando o sujeito com uma baixa auto-
estima e vulnerdvel a depressdo quando mais tarde experimenta uma perda. Existem
estudos que correlacionam uma forte relagdo entre a perda da figura maternal na
infancia e o despoletar de episddios depressivos na idade adulta. Outra teoria é de que a
depressdo resulta de uma incapacidade para exprimir hostilidade e agressividade, de tal
maneira que estas emocdes sdo redireccionadas para o interior do sujeito, produzindo
sentimentos de autocondenacao e culpa.

Outras teorias de foro cognitivo e comportamental, propdem o modelo do
desespero apreendido que defende que a depressdo resulta de repetidas tentativas
falhadas para superar problemas mediante um esforgo pessoal. Segundo Beck (s.d., cit.
por Oliveira, 2000), a depressdo pode resultar ou ser perpetuada pelo habito de pensar
negativamente, interpretando todos os acontecimentos na sua pior perspectiva e tirando
conclusdes generalizadas como pessimistas a partir de uma pequena contrariedade. Por
ultimo, ha quem defenda que certos tracos de personalidade facilitam o despoletar de
perturbagdes afectivas, como por exemplo, individuos com personalidade ciclotimica,
tendem a desenvolver perturbagdo bipolar. O quadro clinico da doenga depressiva,
apresenta-se no que concerne aos sintomas psicologicos, um humor disférico na forma
de miserabilismo, ansiedade, culpa, pessimismo e desamparo; a irritabilidade e a

hostilidade sdo proeminentes nalguns pacientes; perda de prazer (anedonia), de energia,
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de interesse, de concentracdo, de poder de decisdo, de eficiéncia e até de desejo sexual.
Alguns pacientes apresentam-se mental e fisicamente lentificados (depressdo
diminuida) e podem evoluir para o estupor depressivo, noutros, a depressdo esta
misturada com ansiedade e excesso de actividade (depressdo agitada), pacientes antigos
podem evidenciar enormes défices intelectuais (pseudodeméncia depressiva). As ideias
delirantes reflectem o contetdo depressivo do pensamento e podem ser de tematica
paranoide, niilista ou hipocondriaca. As alucinagdes consistem muitas vezes em vozes
segundo o paciente, que constantemente o criticam e o incitam a cometer suicidio.
Relativamente aos sintomas somaticos estes sdo tdo comuns como 0s psicologicos e
muitas vezes apresentam-se como o principal motivo de queixa quando os pacientes
deprimidos sdo consultados. Sdo eles: sono perturbado; redu¢do do apetite e
consequente perda de peso, se bem que existem aqueles que afirmam que comem
demais e aumentaram de peso; obstipacdo, amenorréia, dor geral, incluindo a cabecga,
costas, fadiga e mal-estar geral. Existem trés tipos de episddios depressivos: ligeiro
(com ou sem sintomas somaticos); moderado (com ou sem sintomas somaticos) € por
ultimo, grave (com ou sem sintomas psicoticos). A depressdo grave caracteriza-se por
uma depressdo do humor que tem uma qualidade diferente da vulgar tristeza, ndo
podendo ser expressa por lagrimas mesmo que o paciente queira efectivamente chorar e
aparentemente ndo se encontra relacionada com circunstancias externas. Os sintomas
somaticos sdo muitas vezes proeminentes € podem estar presentes aspectos psicoticos
como por exemplo, idéias delirantes ou alucinagdes.

O termo Depressao Major ¢ um bom sindnimo para um episodio grave de depressao,
segundo o DSM-IV-R (APA, 2000). A depressao ligeira ¢ a mais comum e os sintomas
assemelham-se a um exagero da vulgar tristeza. O humor varia dependendo das

circunstancias externas, contudo, os sintomas somaticos nao sao proeminentes € nao
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ocorrem idéias delirantes e alucinagdes; neste episodio, presencia-se o choro,
ansiedade, irritabilidade e dificuldades em adormecer. A distimia ¢ uma depressdo
ligeira ou tristeza cronica, que por vezes sobrepde-se a perturbacdes de personalidade.
Os sintomas maniacos podem ser considerados como opostos dos sintomas depressivos,
uma vez que o humor pode evoluir entre o jovial, o irritdvel ou mesmo o agressivo. A
energia estd aumentada, com excesso de actividade, desinibicdo, distracgdo,
necessidade reduzida de comer e/ou dormir, aumento do interesse sexual e
extravagancia financeira. Este comportamento pode ter consequéncias desastrosas para
0 paciente e para os outros, conduzindo por exemplo a faléncia ou mesmo a ruptura
matrimonial. O raciocinio e o discurso sdo rapidos (taquipsia), muitas vezes com breves
perdas de conexdes entre topicos (fuga de idéias), trocadilhos e rimas. O conteudo das
idéias ¢ geralmente grandioso ou parandide, ha uma forte probabilidade de
desenvolver-se por parte do paciente maniaco, idéias delirantes e alucinagdes, com
conteldos uma vez mais, grandiosos ou parandide. Por hipomania, designam-se os
episodios ligeiros sem idéias delirantes ou alucinagdes. Periodos passageiros de
depressdo, as vezes com dura¢do de alguns minutos ocorrem durante a maioria das
doencas maniacas, quando os periodos de depressdo sdo mais proeminentes, designado

este estado por afectivo misto.

2.1.2.1.3. Psicoses

Suspeita-se da existéncia de uma psicose quando se constatam num individuo,

idéias delirantes assinaladas durante a avaliagdo nuclear; comportamento bizarro ou

inexplicavel; histéria de uso de anfetaminas; quando o paciente ¢ encontrado em estado

de negligéncia, recusando ajuda ou ainda, se o paciente afirmar que ouve e vé coisas. As
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caracteristicas essenciais da psicose sdo as idéias delirantes, alucinagdes e a auséncia de
autocritica. O tipo de psicose apresentado de seguida, a titulo de exemplo, prende-se
com o facto de ter sido o que mais vezes apareceu referenciado no inventario
preenchido pelos familiares-cuidadores que compuseram a amostra deste trabalho, trata-
se da Esquizofrenia.

A esquizofrenia ¢ uma doenga psicotica que, na sua fase activa, implica idéias
delirantes, alucinacdes e perturbagdes em multiplos processos mentais. Em muitos casos
evolui para a cronicidade, deixando sintomas psicoticos residuais e prejudicando o
desempenho social do paciente. A esquizofrenia ¢ muitas vezes considerada a mais séria
de todas as condi¢des psiquiatricas. A sua importancia tem sido amplamente
reconhecida pela sociedade nos ultimos anos, uma vez que os pacientes que
anteriormente passavam as suas vidas em hospitais psiquidtricos comegaram a ser alvo
dos cuidados comunitarios. A sua incidéncia prende-se com cerca de 10-20 novos casos
por cada 100 000 habitantes, por ano; a sua prevaléncia ¢ de 2-4 casos por cada 1000
habitantes (valores médios); em termos epidemiologicos, tem-se vindo a constatar que a
esquizofrenia inicia-se normalmente na ultima fase da adolescéncia ou fase inicial da
vida adulta, embora na sua forma parandide possa iniciar-se na meia-idade ou na
velhice. Como causas provaveis para o despoletar da esquizofrenia, tém sido implicados
muitos factores: bioldgicos, psicologicos e sociais. Estes varios aspectos quando
integrados pelo conceito de perturbagdo do desenvolvimento neurologico, o qual
implica a presenca de danos subtis na estrutura ou func¢des cerebrais, provenientes de
uma variedade de causas antes ou imediatamente a seguir ao nascimento, determinam a
vulnerabilidade & esquizofrenia. E sabido que os sintomas clinicos desenvolvem-se
posteriormente, no inicio da idade adulta, quando o individuo se encontra mais

vulneravel, pois encontra-se exposto a factores de stress de foro biologico e/ou
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psicossocial. Hoje em dia, ja existem estudos onde a predisposi¢do genética para
desenvolver o diagndstico de esquizofrenia estd comprovado, vejamos, os padrdes
hereditarios ajustam-se a um modelo poligénico em algumas familias ¢ a um unico
gene de penetragdo incompleta noutras. Contudo, ainda ndo existe uma evidéncia
consistente para localizar o gene (ou genes) em cromossomas especificos. Posto isto, a
probabilidade de um parente vir a desenvolver esquizofrenia ¢ na ordem dos seis por
cento para os pais; dez por cento para os irmaos; 14% para os filhos (quando um dos
progenitores ¢ esquizofrénico) e de 46% quando ambos os progenitores sofrem de
esquizofrenia. Mais, estudos realizados com gémeos monozigéticos (vulgarmente
designados como, gémeos verdadeiros) apontam para valores na ordem dos 35-58% e
com gémeos dizigoticos uma probabilidade de desencadear um diagnostico de
esquizofrenia na ordem dos 9-26%. A esquizofrenia ¢, ainda hoje, a doenga mental
considerada a mais incapacitante.

Trata-se de um transtorno mental descrito pela primeira vez em 1896, por Emil
Kraepling que designou-a por deméncia precoce. O nome esquizofrenia foi dado em
1911 por Eugene Bleurer, que caracterizou como principal sintoma desta doenga a
desorganizacdo do pensamento. O termo esquizofrenia significa “mente partida”. A
Classificacdo Internacional das Doencas (ICD-10) da Organizacdo Mundial da Saude
define-a como “distor¢des fundamentais e caracteristicas do pensamento e da percepg¢ao
e por afecto inadequado ou embotado”. A consciéncia clara e a capacidade intelectual
estdo usualmente mantidas, embora certos défices cognitivos possam surgir no curso do
tempo. Pensamentos, actos e sentimentos podem ser vivenciados com conhecidos ou
outras pessoas. Ocorrem alucinagdes, principalmente visuais e auditivas. Até a data
desconhece-se a causa desta doenca, sabe-se que independentemente da raga, no nivel

socio-econémico ou cultura, ocorre em aproximadamente um por cento da populagdo
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mundial. E uma doenga que se manifesta pela primeira vez entre a transicio da
adolescéncia para a fase adulta; sabe-se que o doente tende a isolar-se dos demais, perde
o interesse pelas coisas que gostava antes, ndo tem motivacao para nada, descura na sua
apresentacao/higiene pessoal, acabando por se afastar das pessoas que o rodeiam
(familia, grupo de pares, trabalho, etc.).

A esquizofrenia pode instalar-se de forma gradual ou abrupta, os sintomas
incluem anomalias do pensamento, da ideacdo (idéias delirantes), da percepc¢do
(alucinagdes), das emocdes, da vontade ou do comportamento motor. Ao nivel do
pensamento ocorrem interferéncias que incluem influenciar o pensamento, isto &,
ocorre uma sensacao de que um agente externo estd a colocar determinadas idéias na
mente do sujeito; também ha relatos de sensa¢do de roubo do pensamento (a sensacao
oposta) e ainda difusdo do pensamento (quando ocorre crenca de que os seus
pensamentos sdo comunicados a outras pessoas via radio); também poderd ocorrer
bloqueio de pensamento (brusca interrup¢do da corrente de pensamento); pensamento
saltudrio (pensamento assindético, descoordenagdo do pensamento) que se caracteriza
por uma mudang¢a brusca de um tdpico para outro sem relagdo; pensamento concreto
(inaptidao para avaliar conceitos abstractos, embora alguns pacientes mostrem uma
tendéncia oposta e assumam significados simbolicos estranhos) ou por ultimo, pobreza
do pensamento (considerado um dos sintomas negativos caracteristicos da fase cronica
da doenga).

Por conseguinte, todas as anomalias do pensamento do paciente esquizofrénico
reflectem-se no discurso, que tanto pode ser vago e dificil de seguir como pode
apresentar mudangas estranhas de tema ou ser incompreensivelmente bizarro. Existem
pacientes que repetem continuamente as mesmas frases ou palavras (verbigeragdo),

usam termos idiossincraticos (neologismos) ou falam numa confusdo de palavras
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(salada de palavras). O inicio da esquizofrenia pode ser precedido por humor delirante,
no qual o paciente se sente perplexo porque o meio ambiente parece subtilmente
alterado. Este sentimento pode ser rapidamente seguido por uma ideia delirante
primaria, usualmente ligada a uma percepcdo delirante. As idéias delirantes sdo na
maioria das vezes de caracter parandide, mas podem ser de outro tipo. As alucinagdes
mais vulgarmente relatadas pelos pacientes sdo as auditivas, que se apresentam em
forma de vozes discutindo acerca do paciente na terceira pessoa embora as vezes sejam
relatadas vozes na segunda pessoa que falam com o paciente. O paciente por norma,
atribui a estas vozes uma origem exterior, mas podem também ocorrer alucinagdes
somaticas, olfactivas, tacteis, visuais e ainda gustativas. Ao nivel das emogdes, o
paciente com diagnostico de esquizofrenia apresenta um embotamento dos afectos o que
significa que mostra um nivel emocional minimo; por vezes detecta-se nestes sujeitos
incongruéncia de afectos que ¢ o mesmo que dizer uma emocao desadequada face as
circunstancias; podem ainda ocorrer mudancas extremas de humor como elagdo,
depressdo ou raiva; e ainda sintomas depressivos persistentes. O paciente esquizofrénico
¢ caracterizado grande parte das vezes pelo seu cuidador como um sujeito com
sentimentos de passividade, pelos quais as emogdes ou acgdes sdo sentidas como sendo
controladas por um agente exterior. Muitos pacientes tém falta de iniciativa e descuram
actividades normais do seu dia-a-dia., como a falta de higiene pessoal. A esquizofrenia
divide-se em diferentes sub-tipos. Sdo eles: (a) Esquizofrenia Catatonica, onde a
caracteristica essencial consiste no predominio de alteracdes psicomotoras, da completa
imobilidade até a hiperactividade, passando por peculiaridades dos movimentos
voluntarios. Estes fenomenos catatonicos podem estar combinados com um estado
semelhante ao sono (onirdide) com vividas alucinagdes cénicas. E vital considerar que

os sintomas catatonicos ndo sao diagndsticos de esquizofrenia.
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Sintomas catatonicos podem ser provocados por doenga cerebral, perturbacdes
metabolicas ou por alcool e drogas e podem também manifestar-se em perturbac¢des do
humor e no contexto de outros tipos de esquizofrenia, pelo que deve existir alguma
prudéncia na realizacdo deste diagnostico. Por razdes ainda mal compreendidas, a
esquizofrenia catatonica ¢ raramente observada em paises industrializados, continuando
a ser comum em paises subdesenvolvidos; (b) Esquizofrenia Desorganizada,
denominacdo exclusiva da classificagdo de doengas mentais, corresponde ao que
noutros sistemas de classificagdo, incluindo o ICD-10, é conhecido como esquizofrenia
hebefrénica. Dos étimos gregos hebe (juventude) e fremos (mente), este subtipo da
esquizofrenia foi descrita em 1871 por Hecker. Caracteriza uma forma de estado de
esquizofrenia, também denominada desorganizada, de aparecimento insidioso e precoce
(puberdade), exprimindo empobrecimento da afectividade, com alternancia de crises
depressivas e de exaltagcdo, acompanhadas de um comportamento extravagante e bizarro
(estereotipado), que evolui com alguma rapidez para a deterioracdo. Posteriormente
surgem alteracdes do pensamento com uma certa desagregacdo. Comeca muitas vezes
de um modo insidioso, com dificuldades de aten¢do e concentracdo, que configuram
uma temadtica neuroética, progredindo para preocupacdes pueris com questdes filosoficas
e cientificas, que levam alguns doentes a considerarem-se grandes inventores ou
benfeitores da humanidade; (c) Esquizofrenia Indiferenciada, condi¢do que satisfaz os
critérios diagndsticos gerais para esquizofrenia, mas que nao se adequa a nenhum dos
subtipos paranoide, hebefrénica e catatonica. E assim, um diagnéstico realizado apenas
por exclusdo e que inclui as formas atipicas de esquizofrenia; (d) Esquizofrenia
Parandide, ¢ o tipo de esquizofrenia mais comum. O quadro clinico ¢ dominado por
delirios, geralmente parandides, acompanhados por alucinagdes, geralmente auditivas.

Os delirios podem ser de quase qualquer tipo, mas os de controlo, influéncia ou
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passividade e delirios persecutérios de varios tipos sdo os mais caracteristicos. As
alucinagdes mais frequentes sdo vozes alucinatdrias que ameacam o paciente ou lhe dao
ordens ou alucinagdes auditivas sem contetido verbal, tais como, assobios, zunidos ou
risos; alucinagdes olfactivas ou gustativas, sensagdes sexuais ou outras alucinagdes
corporais. O inicio tende a ser mais tardio do que nos outros tipos de esquizoftrenia,

geralmente estes doentes apresentam menores défices cognitivos.

2.1.2.1.4.Perturbacdes Organicas

As sindromes cerebrais organicas sdao condicdes nas quais os sintomas
psiquiatricos resultam em primeiro lugar de uma perturbacdo biologica que afecta as
fungdes cerebrais. Esta perturbacdo bioldgica subjacente pode envolver uma patologia
cerebral estrutural e/ou uma perturbagdo metabolica. As perturbacdes cerebrais
orgédnicas nas quais todo o cérebro estd afectado normalmente com uma perturbacdo da
consciéncia e/ou incapacidade cognitiva, as quais podem ser acompanhadas por
sintomas e sinais neurologicos. O quadro classico nos casos agudos sdo designados por
delirium (sindrome cerebral agudo, estado confusional agudo; ¢ uma diminuicdo da
consciéncia, acompanhada por anomalias da percep¢do, pensamento e humor, com
causa organica. O paciente estd confuso e desorientado, muitas vezes inquieto,
hiperactivo e amendrontado, mas muitas vezes hipoactivo e retraido. A desatencao,
incluindo a capacidade para se concentrar, manter ou mudar a aten¢do, ¢ comum.
Podem estar presentes ilusdes, alucinagdes do tipo visual, auditiva ou tactil e idéias
delirantes paranoides variadas, o grau de gravidade ¢ flutuante, piorando a noite) e nos
casos cronicos, por deméncia (sindrome cerebral cronica; ¢ uma incapacidade global

adquirida do intelecto ¢ da memoria, muitas vezes acompanhada por mudangas na
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personalidade, humor e comportamento, com uma causa organica; ¢ normalmente
progressiva e irreversivel, embora ocorram excepcdes. As deméncias primdrias incluem
a deméncia senil do tipo Alzheimer e as deméncias pré-senis que incluem a doenca de
Alzheimer, a Doenca de Pick, a Doenga de Huntington e as doengas transmitidas por
prides; a deméncia secundaria pode resultar de qualquer das condicdes referidas). As
apresentagdes menos tipicas incluem alteragdes do humor, ideacdo parandide, labilidade

do humor, mudangas de comportamento e de personalidade.

2.1.2.1.5. Abuso de Substincias

O abuso de substancias implica o uso de drogas fora de todas as normas sociais,
médicas e legais. Factores psicoldgicos e sociais, tais como perturbagdes da
personalidade, meio ambiente familiar perturbado, a filiagdo em grupos sociais em que
o consumo de certas drogas ¢ prevalecente e a pronta disponibilidade de drogas quer no
mercado negro quer sob a forma de prescricdes médicas parecem ser as principais
causas.

Uma histdria de abuso de drogas ¢ hoje frequente em jovens pacientes do sexo
masculino, que apresentam graves perturbacdes mentais, tais como a esquizofrenia e
perturbagdes esquizoafectivas. Estes pacientes podem ser especialmente inclinados a
adoptarem comportamentos violentos. Nalguns, o abuso de drogas parece ter
desencadeado a psicose, noutros serve de paliativo para os seus sintomas psicoticos. As
complicacdes médicas, por vezes fatais, surgem muitas vezes de injecgdes intravenosas
de opiaceos e outras drogas. Incluem infecgdes e oclusdo arterial, que conduz a
gangrena dos membros. Para a maioria das pessoas uma ingestdo moderada de bebidas

alcodlicas ¢ aceitavel e agradavel. Aqueles que bebem em excesso, ou que sdo
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demasiado vulneraveis aos efeitos adversos do alcool, podem experimentar uma vasta
série de problemas médicos e psiquidtricos. Existem autores que atribuem causas
genéticas ao alcoolismo na ordem de 2-3 vezes mais acréscimo de alcoolismo entre
parentes de alcoolicos, especialmente do sexo masculino e uma taxa elevada em filhos
de pais alcoodlicos adoptados na infancia por familias sem casos de alcoolismo. A
perturbacdo sociopatica da personalidade estd muito representada nos parentes
masculinos de alcodlicos e a doenca depressiva nos parentes do sexo feminino. E
também apontado como factor desencadeante, o stress psicologico por precipitar o
consumo excessivo de bebidas alcoolicas, sendo que o 4alcool pode actuar
temporariamente como um poderoso ansiolitico e euforizante; factores culturais e
sociais, devido ao encorajamento social por parte da familia e/ou amigos; econdmicos,
quanto maior for o consumo de alcool per capita numa sociedade, maior ¢ o nimero de

pessoas com problemas de alcoolismo.

2.1.2.1.6. Perturbacoes da Personalidade

As perturbacdes da personalidade envolvem padrdes de comportamento mal
adaptados profundamente enraizados, que provocam dano no paciente e noutras
pessoas. Estas perturbacdes sdo detectadas geralmente na adolescéncia e persistem
depois na vida adulta. E sabido que qualquer personalidade ¢ unica. Os varios tipos de
perturbagdo da personalidade, segundo o ICD-10, sobrepdem-se uns aos outros e muitos
individuos apresentam tragos caracteristicos de mais do que um dos tipos. Sdo eles:
paranoide (desconfiado, propicio e um desenvolvimento de ideais sobreavaliadas,

incluindo idéias de referéncia).
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Alguns sujeitos sdo sensiveis e vulneraveis, outros agressivos acerca dos seus
direitos. Uma pequena percentagem desenvolve doencas de foro psiquidtrico com
sintomas parandides; esquizdide (retraido, reservado, introspectivo, emocionalmente
frio e avesso a relacionamentos estreitos, muitas vezes excéntricos. Uma pequena
percentagem desenvolve esquizofrenia); dissocial (anti-social, sociopata, psicopata;
mostram repetidamente um comportamento anti-social, que ndo se altera com a
experiéncia ou punic¢do; impulsivo (emocionalmente estavel, propenso a explosdes de
raiva); histriénico (inclinado a dramatizacdo e manifestacdes emotivas passageiras,
autocentrado, ansioso por novidades); anancastica (obsessivo-compulsivo, cauteloso,
obstinado, consciencioso, perfeccionista, com padrdes éticos elevados, uma pequena
percentagem desenvolve uma doenca depressiva ou uma neurose depressivo-
compulsiva); evitante (timido, cauteloso, sem a energia e resisténcia para lidar com o
mais pequeno stress); e por ultimo, o dependente (complacente, passivo, sem vigor).

O DSM-IV-R (APA, 2000) acrescenta outras categorias, como por exemplo, o
esquizotipico (inclui receio de relacdes estreitas, excentricidade a percepgdo,
comportamento e cognicdo e aspectos parandicos); estado-limite (caracterizado pela
impulsividade, humor e relacionamento instaveis, comportamento autodestrutivo e

incerteza da sua identidade pessoal).

2.2. A Importancia da qualidade de vida na doenca mental

Couvreur (2001:13) refere que
“‘um problema fisico, quer se trate de uma doenga ou de uma deficiéncia,
pode alterar a qualidade de vida. Mas a qualidade de vida de certos doentes é,

por vezes, superior a de pessoas que se encontram em plena saude fisica, que, por

procurarem o impossivel ou por estarem mal consigo proprias ndo podem
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aproveitar a vida (...) qual é entdo o elemento essencial para a qualidade de
vida?”.

Antes de mais, acreditamos que a qualidade de vida difere de individuo
para individuo, o que significa que duas pessoas que se encontrem numa mesma
situagdo a percepcionardo de forma diferente. Por outro lado, como refere
Couvreur (2001:21)

“muitas vezes as nossas resolugoes de vida saudadvel sdo remetidas para

mais tarde...até ao dia em que ficamos doentes e em que a urgéncia nos

leva até a medicina curativa. Adeus preveng¢do, bom dia efeitos
secundarios ndo desejados (...) a necessidade de viver ¢ a nossa
necessidade fisica, diz respeito a acgoes simples como alimentar-se,
vestir-se, ter um certo bem-estar economico, ter saude. A necessidade de
amor é a nossa necessidade de relacoes sociais, isto ¢, das relacoes com
os outros, de pertengca a um grupo, de amar e de ser amado nesse mesmo
grupo. A necessidade de aprender é a nossa necessidade psiquica de nos
desenvolvermos e de crescermos. A necessidade de deixar uma heranca,
um rasto da nossa passagem neste mundo, é a nossa necessidade
espiritual de ter um sentimento de realiza¢do, de ter atingido uma
finalidade. Cada uma destas necessidades fundamentais ndo respondidas
reduz a nossa qualidade de vida. Sabemos que a satisfagdo de um
individuo numa dada situacdo é determinada em fun¢do das suas
expectativas. Estas sdo o reflexo das suas diversas necessidades
conscientes ou ndo. No homem, as necessidades desenvolvem-se por graus
progressivos. Na base da pirdamide de Maslow encontram-se as

necessidades orgdnicas primdrias, de seguida, vem a seguranc¢a da
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existéncia, depois os contactos sociais e por fim, a necessidade de estima

que compreende o reconhecimento da competéncia e o prestigio. No cimo

da piramide, encontra-se a auto-realiza¢do quando ha expansdo das

potencialidades”.

Como foi referido anteriormente, a Organizacdo Mundial de Saude define saude
“como o estado de completo bem-estar fisico, mental e social e que ndo consiste
somente numa auséncia de doenca ou de enfermidade. Ela aparece mais como um ideal
para o qual ¢ preciso tender do que como uma realidade para a maioria dos seres
humanos”. A partir dos anos 70 (século XX) a maioria dos Socidlogos comecou a
interessar-se por este conceito até surgir a defini¢do da Organizagdo Mundial de Saude
que a define como percepcao, por parte de individuos ou grupos, da satisfacdo das suas
necessidades e daquilo que ndo lhes ¢ recusado nas ocasides propicias a sua realizacdo e
a sua felicidade. Mais, a qualidade de vida compreende simultaneamente um aspecto
objectivo e outro subjectivo. Para Couvreur (2001) a saude e doenga ndo sdo elementos
estaticos e independentes. Trata-se de um processo global em que os factores estdo em
interac¢do e influenciam um equilibrio instavel. A doenga ndo ¢ portanto um fendmeno
acidental mas o sinal de um desequilibrio. E desta forma que uma diminuicio da
qualidade de vida, por motivos psicoldgicos ou sociais, determina um desequilibrio
emocional que tem por consequéncia enfraquecer o sistema imunitario.(...).

Assim termina a autora “a qualidade de vida tem impacto na saude da seguinte
forma, uma mudanga na nossa vida afasta o nosso organismo da homeostasia; uma
mudanca de grande impacto emocional provoca uma libertagdo, pelo cérebro, de
péptidos neuromoduladores, no circuito sanguineo. Isto vai levar a uma modificagdo no
sistema imunitério; devido ao facto de todas as partes do corpo poderem agir sobre o

cérebro e vice versa, podemos enfrentar uma ac¢do que pode fazer-nos reencontrar uma
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homeostase. As perturbagdes psiquidtricas requerem sistemas de cuidados diferentes
dos das perturbacdes fisicas”. Isto porque muitas perturbagdes psiquiatricas sdo
cronicas; limitando as capacidades do paciente para fazer face as suas necessidades
praticas e sociais € que muitas vezes inspiram mais a rejei¢ao (estigma) ou ao ridiculo

face as outras pessoas do que compreensdo e simpatia.
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Ja foi aqui referido que a maioria das perturbacdes psiquiatricas tem incidéncia
familiar. Esta observagdo pode ser explicada por factores genéticos e/ou influéncia do
ambiente familiar. Dai a importancia para este trabalho de investigacdao, abordar neste

capitulo a tematica da Familia.

1.3. A Familia

Etimologicamente, a palavra familia significa “pessoas aparentadas que vivem
em geral na mesma casa, particularmente o pai, a mae e os filhos ou ainda, pessoas do
mesmo sangue, descendéncia, linhagem, estirpe ou admitidas por adopg¢ao” (Prado,
1981, cit. por Seixas, 2000). A familia ¢ ainda, o nucleo de apoio entre os seus
membros, mas também fonte de conflitos e desajustes, no entanto e apesar dos conflitos
ela, ¢ unica em seu papel determinante no desenvolvimento da sociabilidade, da
afectividade e do bem-estar fisico dos individuos (Prado, 1981, cit. por Seixas, 2000). A
familia ¢ uma instituicao social que tem vindo a modificar a sua estrutura através da
histéria e tem diversas finalidades numa mesma €época e lugar. Apesar dos possiveis
conflitos, a familia, no entanto, ¢ ‘“UGnica” em seu papel determinante no
desenvolvimento da sociabilidade, da afectividade e do bem-estar fisico (¢ mental) dos
seus seres, sobretudo durante a infancia e a adolescéncia (Prado, 1991, cit. por Oliveira,
2000: 24). Para Teixeira (2005)

“o conceito de familia tem sofrido varias alteracoes nos ultimos anos.

Originalmente, a palavra foi utilizada para denotar exclusivamente os

servigais, ampliando depois o seu significado em meados do século XV,

incluindo todos os membros da casa, tanto os servos como as mulheres

cativas e a descendéncia engendrada pelo chefe de familia. Esta familia

74



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

medieval tinha como principal vinculo, o compromisso de protecg¢do e
lealdade entre os seus membros” (Sluzki, 1997, cit. por Teixeira,
2005:172).

A familia pode ainda ser definida como pessoas aparentadas que geralmente
vivem na mesma residéncia, podendo ser unidas por parentesco, laco ou alianca
(Ferreira, 1999, cit. por Nasi, Stumm & Hildebrandt, 2004). A familia ¢ um pequeno
grupo de pessoas ligadas por um acordo legal, sexo e/ou anos, heranga, objectivo e/ou
costumes e/ou crengas comuns, com o propdsito de autoproteger-se frente a um mundo
hostil, gerar e criar filhos, transmitir a cultura do subgrupo e companheirismo. As vezes
estdo presentes muito poucos desses elementos e, no entanto, o grupo de pessoas
envolvidas se considera como sendo familia”(Luis, Margiotte, Santos, 1989 cit. por
Nasi, Stumm & Hildebrandt, 2004).

Para Desidério (1985, cit. por Teixeira, 2005:172) a

“familia é o primeiro grupo a que pertence o individuo e é, via de regra,

permanente. E um grupo social natural que governa as respostas de seus

membros as informagoes e estimulos de dentro e de fora. Existem varias
formas e estruturas de familias e cada uma delas tem seus proprios
valores e papéis sociais. E na familia que os papéis sociais sdo
desenvolvidos e incorporados, segundo as exigéncias do quotidiano de

cada uma delas.”

Mais, Freud (s.d., cit. por Carvalho,1995:172) “via a familia como ldécus
potencialmente produtor de pessoas saudaveis, emocionalmente estaveis, felizes e
equilibradas, ou ainda como um ntcleo gerador de inseguranga, desequilibrios...”. Por
sua vez, “a familia representa para os seus membros individuais uma fonte de afei¢do e

intimidade, que compensa pela ansiedade e desgaste, resultantes do fracasso em
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encontrar um lugar seguro no exterior. Os individuos recorrem novamente as suas
familias, procurando reassegurar a sua condi¢do de seres amados e com valor. Esta
pressdo, no sentido de conceder aos individuos seguranca e aten¢do especiais, impde
sobre a familia uma carga psiquica extra”(Carvalho, 1995:172). E através da familia que
a crianga se integra ou ndo no mundo adulto, que aprende a canalizar os seus afectos, a
avaliar e seleccionar as suas relagdes. A familia visa reproduzir-se em todos os sentidos:
seus habitos, costumes e valores. A familia ¢ em suma, um grupo social que tem
responsabilidades na constru¢do do ser, na sua capacidade (ou ndo) de interagir ou
responder as normas sociais, indicando a importancia fundamental da familia como
participante activo no cuidado do ser portador de doenga mental. Para Lacan (1987:15)
“a familia surge como um grupo natural de individuos unidos por uma dupla relagao
biolégica: por um lado, a geracdo, que dd4 componentes do grupo, por outro, as
condi¢des de meio que postula o desenvolvimento dos jovens e que mantém o grupo,
enquanto os adultos geradores asseguram essa fun¢do”. Este autor defende que

“a familia desempenha um papel primordial na transmissdo da cultura.

(-..), a familia prevalece na primeira educagdo, na repressdo dos instintos,

na aquisicio da lingua justamente chamada materna. Por isso, ela

preside aos processos fundamentais do desenvolvimento psiquico, a esta

organizag¢do das emogoes segundo tipos condicionados pelo ambiente,

que é a base dos sentimentos (...) duma maneira mais lata, ela transmite

estruturas de comportamento e de representa¢do cujo jogo ultrapassa os

limites da consciéncia...”(Lacan, 1987:17).

Os cientistas que se tém dedicado ao estudo da familia, quando se interrogam
sobre a sua origem e utilidade, chegam a conclusdo de que tem como finalidade

primordial uma funcdo protectora. Reiss (1981, cit. por Serra, 1999) defende que a
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familia desempenha um papel crucial no sentido de dar compreensao e o significado, a
cada um dos membros, do universo dos estimulos. Contribui desta forma para dar uma
explicagdo do que ¢ o mundo ajudando a reduzir a incerteza. Como grupo que
colectivamente interactua, ajuda a definir fronteiras, a clarificar os objectivos, a
determinar os papéis pessoais e a estabelecer as normas de interac¢do. Serra (1999)
salienta ainda que a familia ajuda a manter a satide fisica e mental do individuo, pois
constitui o maior recurso natural para lidar com circunstancias indutoras de stresse
associadas com a vida na comunidade. Cria, desta forma, condigdes para a melhoria da
qualidade de vida dos seus membros. Alguns autores referem que uma familia pode ser
descrita em fung¢do de estar vocacionada para a independéncia dos seus membros, para a
realizagdo pessoal, para aspectos morais e religiosos, para valores intelectuais e
culturais, para dar apoio mutuo ou, ainda, para outros dois sub-tipos, orientados para o
conflito e para a desorganizagdo. Para este autor, “a familia enfrenta situacdes de
dificuldade talvez por ndo ter suficiente conhecimento sobre a doenga vivenciada pelo
seu familiar, esta geralmente ndo compreende a sintomatologia e a evolu¢do do quadro
clinico da patologia”(Serra, 1999:62). Mais,

“familias que possuem, dentro dos seus membros, um sujeito acometido

por uma doenca mental frequentemente tendem a se adaptar com a

presenca da patologia, inclusive, em alguns casos, precisando se

restringir da participagdo em alguns eventos sociais, pelo preconceito

existente na sociedade. Alem disso, podem precisar mudar determinados

habitos acerca do relacionamento familiar, intensificando a ateng¢do ao

doente mental...”( Nasi, Stumm & Hildebrandt, 2004:62).

Teixeira (2005:172) refere que existem “estudos que revelam que quando um

dos membros da familia adoece, todos os membros dela sdo afectados. Ha uma
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alteracdo nas suas actividades sociais normais, as suas tarefas precisam de ser
desenvolvidas por outras pessoas, pois ele necessita de se dedicar e cuidar do doente”.
Shirakawa, Chave e Mari (1998, cit. por Teixeira, 2005:172) referem que “a loucura
afecta nao so o individuo doente, como toda a familia, assim como a rede de relagdes
sociais; os sintomas produzem e reproduzem distor¢des nas relagdes humanas, de modo
que apos lidar com a psicose por varios anos, tanto o individuo como as pessoas mais
proximas, se modificam radicalmente. A experiéncia da doenca impde-se e transforma
os relacionamentos”.

Por sua vez, Moreno (2000, cit. por Nasi, Stumm & Hildebrandt, 2004:62)
acrescenta ainda que “hd uma maior tensdo na convivéncia, a familia procura se isolar,
ocorre restricdo de visitas, diminuem as saidas para passeios, ou seja, o periodo de lazer

diminui”.

1.3.1. As Diferentes abordagens sobre (o papel d)a Familia

No campo da Psiquiatria, nos primordios da sua constituicdo enquanto ciéncia, a
familia foi considerada como causa do adoecer por Pinel, pois a alienagdao poderia ter a
influéncia de uma educacgdo corrompida e da falta de regras no modo de viver (Pessoti,
1996, cit. por Moreno & Alencastre, 2004). Entretanto, Costa (1998, cit. por Oliveira,
2000:18-19) tentou compreender a convivéncia dos familiares com o doente mental e
constatou nos discursos das familias, a sua incompreensao sobre os rituais praticados
pelos seus familiares doentes, perante o que vivenciavam; a sua agressividade, a
experiéncia quotidiana adquirida pela convivéncia com um familiar que precisa de
ajuda, numa relagdo que requer paciéncia, amor ¢ compreensdo, de modo a conseguir
enfrentar essa relacdo e o desconhecimento aliada a falta de informag¢ao sobre como

agir; além da enorme necessidade de aceitagdo mutua. Nesses discursos, as familias
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expuseram a violéncia reciproca vivida entre elas e o seu familiar doente que, na
maioria das vezes, agride fisica e verbalmente os seus familiares, provocando uma
mudanca na rotina diaria daqueles, que até entdo, ndo tinham vivenciado esse tipo de
experiéncia. Para esses familiares, refere o autor, “a maneira diferente de ser do doente
mental estd a olhos vistos”, pois ele apresenta um comportamento nada convencional,
muito pelo contrario, apresenta um comportamento bizarro e diferentes aos olhos dos

seus entes queridos” (Idem, ibidem, 2000).

1.3.2. Tipos de Familia

Ausloos (1980, cit. por Serra, 1999), ¢ de opinido que as familias podem
corresponder a quatro tipos diferentes: (a) Flexiveis ou flutuantes, estas sdao familias
funcionais, adaptaveis, que procuram um ponto de equilibrio em funcdo das
necessidades do momento; mantém-se abertas para o exterior, sem perder a sua
coeréncia interna; tém em conta os resultados das suas ac¢des, que ajudam a ampliar ou
a restringir o desvio, consoante o objectivo tracado; possuem criatividade e
maleabilidade; (b) Rigidas ou convergentes, caracterizam-se por ndao gostarem de
mudanga; constituem um sistema que se fecha progressivamente e acaba por estagnar;
nestas familias encontra-se, por vezes, um membro psicotico; (c) Dispersas ou
divergentes, por sua vez, caracterizam-se por mudancas frequentes, por vezes tdo
amplificadas que acabam numa desorganizacdo completa; as fronteiras com o exterior
ndo sdo claras, o que ajuda a acentuar a instabilidade interna; sdo um meio propicio ao
desenvolvimento de delinquentes, e por ultimo, (d) Cadticas ou alternativas, aquelas
que oscilam entre a rigidez, que pode ir até ao imobilismo e a desestruturacdo completa;
ndo criam condi¢des que permitam uma adaptacdo funcional e criativa dos seus

membros.
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1.3.3. A Familia como Principal Sistema de Suporte Social

A concepcdo sobre a Familia, enquanto instituicdo social, esteve presente ao
longo da historia da Humanidade. Entretanto, no século XX, foi reconhecida e estudada
como um sistema. Nas décadas de 50 e 60 (século XX), surgiram véarios pesquisadores
nos Estados Unidos da América, como por exemplo, Bateson, Menuchin entre outros,
que focaram a sua atencdo aos portadores de doenga mental e sua interaccdo com a
familia (Seixas, 2000). Com a progressiva desinstitucionalizacdo, as familias, nos mais
variados paises do mundo, tornaram-se os principais prestadores de suporte a longo
prazo para as pessoas com esquizofrenia e outras doencas mentais graves (Warner,
2000, cit. por Lefley, 2005). Entendemos que a enorme (mas ainda nao suficiente)
percentagem de familias que cuidam dos seus entes queridos com doenga mental grave
estd, obviamente, relacionada com as expectativas culturais quanto ao seu papel da
familia e com o nivel de desenvolvimento dos sistemas de satide mental dos paises.

Na China, por exemplo, mais de 90% das pessoas vivem com 0s seus pais, com 0s
conjuges ou mesmo em relagdo aos filhos adultos ¢ esperado que tomem conta das
pessoas com doenga mental grave toda a sua vida (Xiong, Phillips, Hu, Wang, Dai,
Kleinman & Kleinman, 1994, cit. por Lefley, 2005). Esta autora acrescenta ainda que na
Italia, dos doentes mentais graves que tiveram alta dos hospitais em 2000, entre 70% a
84% vivem com os seus familiares (Warner, 2000, cit. por Lefley, 2005). Embora as
familias tendam a ser integralmente envolvidas no tratamento das pessoas com doenga
mental em culturas tradicionais ndo ocidentais, até ha muito pouco tempo existiu uma
tendéncia para excluir as familias do processo de tratamento. A familia ¢ o meio

envolvente mais proximo do doente mental e em muitos casos aquele em que ele

80



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

convive. A experiéncia demonstra qudo dificil se apresenta esta convivéncia € como se
vao deteriorando as relagdes, que dessa maneira ndo contribuem para uma melhoria do
processo da enfermidade e em muitas ocasides podem ser desencadeantes de crises que
acabam em internamentos compulsivos, por sua vez deteriorantes da relagdo. Muitas
familias vivem neste circulo vicioso, sob o peso de um alto nivel de angustia, que,
pouco a pouco, vai tornando doentes os outros membros. Ao longo destes anos de
reforma psiquiatrica, a comunidade cientifica tem valorizado cada vez mais o papel dos
cuidadores informais que a rede sociofamiliar do doente mental desenvolve, para
possibilitar a sua reabilitacdo e real integragdo. Este processo gerou por sua vez novas
necessidades nos seios das familias, as quais, sem o apoio suficiente, tém de enfrentar
uma ardua tarefa, com uma multiddo de perguntas sem respostas e em muitas ocasides

no meio de situagdes muito dificeis.

1.3.4. Sobrecarga das Familias de Doentes Mentais

1. 3.4.1. A Natureza da Sobrecarga Familiar

A sobrecarga sentida pelos familiares dos pacientes psiquiatricos tem sido

investigada por pesquisas internacionais desde meados dos anos 50 e inicio dos anos 60

(século XX), embora o desenvolvimento maior dessa area de pesquisa tenha ocorrido na

década de 70 e &0.
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O conjunto de estudos tem demonstrado consistentemente que a presenca de um
doente mental na familia resulta numa consideravel sobrecarga para os seus membros
(Loukissa, 1995; Rose, 1996; Magliano et al, 1998a; Boyd, 1990; Addington, 2001,
Lauber, 2003 & Jungbauer, 2003 cit. por Bandeira & Barroso, 2005). Essa sobrecarga
pode originar transtornos psicologicos, tais como ansiedade e depressdo, o que ocorre
mais frequentemente no caso de mulheres que cuidam de seus filhos ou maridos doentes
mentais. Tendo em vista a natureza cronica da doeng¢a mental, o familiar ¢ submetido ao
efeito prolongado de eventos stressores envolvidos na experiéncia quotidiana de cuidar
do paciente, o que pode afectar a sua propria satide mental (Addigton, 2001; Rammohan
et al, 2002, cit. por Bandeira & Barroso, 2005). A nossa experiéncia pessoal como
técnica de saide mental e ainda como familiar de uma doente mental cronica, permite-
nos afirmar que quase sempre o convivio com o doente mental créonico produz uma
sobrecarga que acaba por comprometer a saude, a vida social, a relagdo com os outros
membros da familia, situagdes de lazer, disponibilidade financeira, rotina doméstica,
desempenho profissional e escolar e em outros inimeros aspectos da vida dos familiares
ou substitutos. Os cuidadores que se dedicam aos pacientes mais debilitados investem
tempo e energia na procura de tratamento e nas negociagdes para que os doentes se
aceitem tratar. A interaccdo com os servigos de sade mental também, num passado
recente, foi para o familiar-cuidador uma fonte de sobrecarga, pois na maioria das
vezes, os contactos foram vivenciados como uma experiéncia frustrante, confusa e
humilhante. Hanson (s.d., cit. por Mello, 2001), relatou a situacdo de uma mae de um
esquizofrénico que diante dos impasses vividos entre as propostas dos técnicos de satude
e o comportamento do seu filho, se surpreendeu repreendendo o filho com a seguinte
questdo: "Porque insistes em ndo ser um doente esquizofrénico como eles (os técnicos

de satde) querem ?" Para Lefley (1989b), existem dois componentes de sobrecarga, sdo
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eles: a sobrecarga objectiva (Objective Burden) e a sobrecarga subjectiva (Subjective
Burden), isto €, para a autora, sempre que se lida com o sofrimento psicolégico
engendrado pela doenca mental, estamos perante um destes componentes. Mais,
independentemente do diagnostico de foro psiquiétrico, existem ciclos de melhoria e de
pioria dos sintomas, em paralelo com sentimentos ora de esperanca ora de
desapontamento por parte dos membros familiares. A doenca mental, efectivamente,
significa um fracasso por parte do individuo doente em desencadear fungdes
consistentes apropriadas a sua idade de desenvolvimento.

A familia cabera investimento de tempo e energia de forma ilimitada,
sentimentos de esgotamento e de exaustdo (burnout), podendo nunca atingir um alivio
e/ou uma superacao do stresse acumulado, desperdicando assim as outras areas da sua
vida e prejudicando a sua qualidade de vida. Os progenitores, em particular, preocupam-
se com o impacto da doenga nos outros filhos e com o que podera vir a acontecer com o
doente quando eles morrerem (sindrome when i'm gone? de Lefley, 1989b). O proprio
impacto negativo do comportamento do doente em outros membros familiares,
particularmente em criangas e adolescentes, pode resultar numa necessidade de
intervengdes auxiliares ao nivel formal e informal. Lefley (1989b), citando Holden e
Lewine (1982); Urgen e Anthony (1984), analisou a negociagdo das familias com a
complexidade dos sistemas de satide mental, e concluiu que sdo tentativas frustrantes.
Na opinido de Backer e Richardson (1989, citados por Lefley, 1989b), apesar de
existirem nessa altura, uma evidente credibilidade dada a programas de reabilitagdo
inovadores, os servigos de intervencdo na crise tal como os servi¢os de reabilitagdo
vocacional e psicossocial para doentes mentais tornaram-se em certas comunidades,
inadequados. Desta forma, as familias acabam por experimentar formas de stresse

durante o desenrolar das crises periddicas em que ocorre um envolvimento interactivo
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com os servicos de emergéncia; e por outro lado, alguns procedimentos involuntarios
podem colocar as familias numa postura adversaria e contra os doentes, sentindo elas
sérias dificuldades em encontrar alternativas adequadas a uma hospitalizagdo. As
descargas comportamentais por parte dos doentes geram tensdes entre estes e o0s
familiares - os parentes tém frequentemente, que se confrontar com comportamentos
bizarros, abusivos ou agressivos, humores oscilantes e imprevisiveis, incidentes sociais
ofensivos em sitios publicos, conflitos com vizinhos, perdas ou desperdicio de dinheiro,
falta de higiene pessoal, danos de bens, altera¢des dos ritmos de vigilia/sono, rejeicdes a
medica¢do sujeitas a recaidas, entre muitos outros. Por conseguinte, os diferentes
sintomas alternam-se, propiciam-se momentos de idealiza¢do paranoica e de agressoes
sem provocagdo com episoddios de desmotivacdo, défices de atengdo e siléncios
prolongados. Para além disso, os familiares sdo privados de toda a reciprocidade que
esperam dos doentes quando interagem com eles (Lefley, 1989b). Esta autora, também
ela familiar de um doente mental, promoveu a nosso ver, uma util revisdo sobre a
sobrecarga familiar e enumerou alguns aspectos de sobrecarga objectiva que podem ser
comuns a um numero de doencas cronicas, mas alguns sdo especificos da doenca
mental. O mais proeminente desta revisdo foi o constatar de uma flutuagdo natural na
desordem, ou seja, qualquer incerteza que exista sobre a natureza e extensdo da
sobrecarga familiar, acabard por originar consideraveis clarificagdes que emergem
quando os pontos de vista das familias sobre a provisdo dos servi¢os sdo examinados.
As familias sempre tiveram o papel central nos cuidados do doente mental mas nos
servicos de satide mental foram sempre vistas como "mas familias" ou "familias
fracassadas". Esses fracassos na maioria das vezes comecaram num primeiro contacto
entre as familias e os servigos, particularmente durante a primeira admissdo hospitalar.

Foi estabelecida uma condi¢ao de relagdes pobres que podem rapidamente desenvolver
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dificuldades cronicas. Lefley (1986b) durante a elaboragdo dos seus estudos constatou
que grande parte da insatisfagdo dos familiares se concentrava na inadequada
informagdo que recebiam por parte dos técnicos de satde, particularmente sobre o tipo
de tratamento atribuido, o que significa o diagnostico feito e sobre um possivel
envolvimento da familia em decidir se o tratamento estipulado ¢ o mais adequado ou
ndo. Os familiares queixaram-se a autora de serem excluidos da maioria das decisdes
tomadas sobre o tratamento - um processo muitas vezes baseado em teorias simplistas
seguidas pelos profissionais de satide mental, que a partida atribuem aos familiares a
total responsabilidade pelo estado do seu familiar doente (Strachan, 1986, citado por
Lefley, 1989 b). Para agravar, sobressai o facto de existir um aumento sobre a
tendéncia das familias em auto-culpabilizarem-se pelo estado de satide do seu familiar,
invés de reduzir. Esta necessidade de atencao leva as familias a adoptarem estratégias de
coping que se concentram em crises de direcgdo ou de manejo. E importante lembrar
que alguns familiares parecem pouco entusiasmados em receber ajuda e isso poder-se-a
dever ao facto destas pessoas terem experienciado anos de rejei¢do por parte dos
profissionais de satide e consequentemente acharem dificil de partilhar do entusiasmo
da equipa de reabilitacdo em arranjar uma solugdo para aliviar esta sobrecarga familiar.
Os cuidadores-familiares ddo conta ainda de um numero enorme de outras dificuldades
sentidas nos servicos de saide mental. Francell (1988, cit. por Lefley, 1989 b), elaborou
uma lista de dificuldades que sdo muito referidas pelos familiares.

Elas incluem uma lacuna nos servigos de apoio em situagdes de crise; existe
uma pobre provisdo de recursos comunitarios, incluindo provisdes didrias, servigos
residenciais e meios de transportes adequados, abstinéncia de conselhos de como gerir
as dificuldades de comportamento; outra lacuna que existe ¢ na suspensdo de provisao

de cuidados primérios; a data do estudo de Lefley (1986b), continuava-se a ndo
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envolver os familiares nos planos de tratamento; sdo submetidos a uma pressao
constante para iniciarem sessdes de terapia familiar - quando muitas das vezes o
propdsito de tal acontecer ndo ser explicado aos familiares.

Benoit (1994, cit. por Oliveira, 2000: 25) refere que o drama familiar em funcao
da doenca mental faz com que a familia modifique as suas perspectivas em relagdo ao
seu futuro e ao do seu familiar e comegasse a questionar as suas crengas e valores que,
até entdo, sustentavam o “suposto equilibrio familiar” passando o doente mental a
representar e a expressar toda a problematica familiar. Bassit (1989, cit. por Oliveira,
2000: 25) relembra que durante muito tempo o doente mental era encarado como um
reflexo de uma familia patologica, isto é, a familia era considerada como a causa ou o
reforco do despoletar da doenca mental no seu familiar; por outras palavras, a familia
era vista como um sistema que concordava e perpetuava a maneira diferente de ser do
seu familiar doente, ndo sendo relevante o facto da existéncia desse familiar estar a
conduzir para um desestruturamento da saiide fisica e mental de toda a familia,
atendendo a angustia vivenciada em consequéncia da doenga mental que entretanto
despoletou no seio familiar, ou mesmo o facto destes ndo saberem como lidar com a
doenga mental e principalmente, por ndo receberem qualquer tipo de suporte por parte
dos técnicos de satide mental que os auxiliasse a lidar com o problema, tudo isto ndo era
de todo tido em conta. Durante muito tempo, o papel atribuido para as familias do
doente mental foi de um “agente” que mantinha economicamente o seu familiar doente
e que garantia o minimo conforto a este. Finalmente, hoje em dia, ¢ sabido que as
familias tém participado cada vez mais como as principais provedoras de cuidados e
apoio aos pacientes. Entretanto, apenas nos ultimos anos tem havido uma maior
consciencializacdo e valorizagdo do importante papel exercido por essas familias

(Bandeira e Barroso, 2005: 34) assim como o papel crucial das institui¢des criadas por
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familiares e amigos do doente mental na sociedade actual, visto que o objectivo crucial
destas institui¢des tém sido informar e proteger os direitos quer do doente mental como
do proprio familiar e ja vai sendo uma realidade estas instituigdes serem convidadas a
nomearem um representante para os Conselhos Regionais de Saude Mental existentes
em cada distrito do nosso pais. Este volte-face em relagdo a postura anteriormente
existentes entre os servigcos de saude e a instituicao familia veio a nosso ver, contribuir
por um lado, para uma mudanga positiva de atitude em relagdo aos agregados
familiares, que passaram a ser consideradas como «aliadas» invés de «inimigasy,
pertinentes em suma, no que diz respeito ao olhar e cuidar pelas pessoas que sofrem de
distarbios psiquidtricos severos, diminuindo assim o estigma a que estiveram
submetidas durante muitos anos e, consequentemente, o distanciamento de muitos
profissionais de saude que subscreviam as teorias culpabilizantes das familias (Hanson,
Rapp, 1992; Maurin, Boyd, 1990, cit. por Bandeira & Barroso, 2005: 34).

Para as familias que (con)vivem com a doenca mental no seu quotidiano, os
afectos se constroem de um lado pelas marcas dessa convivéncia dolorosa e, de outro,
pela for¢a que lhes concede um nivel de compreensao do mundo e da vida fazendo-os
perceber coisas que outros, que ndo vivenciaram esta experiéncia, dificilmente
conseguiriam percebé-lo. Silva (1996:28, cit. por Silva, 1999) acrescenta que

“é com certeza, por construirem uma peculiar rela¢do de apego e de

cuidado, que os seus elementos conseguem manter-se juntos, apesar de,

muitas vezes, ndo haver uma (aparente) explicagcdo que justifique a

preservagdo deste elo num ambiente tantas vezes caracterizado como

cadtico.(...). Como qualquer outra, é uma familia que procura, as vezes de

maneira individual, outras vezes, conjuntamente, estratégias (de coping)
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que lhes permitam sobreviver ou bem viver no mundo que ajudam a

)

construir.’

1.3.4.2. Os Niveis de Envolvimento das Familias

Mas Lefley ndo ficou por aqui e resolveu estudar o nivel de envolvimento das
familias na vida didria do doente mental crénico. A autora concluiu que a mais potente
variavel na resposta dos familiares a doenca mental, ¢ constituida pelo grau de
envolvimento de cada um deles para com o doente e o seu tratamento. Assim, dividiu o
ciclo familiar em trés conjuntos de pessoas com diferentes niveis de envolvimento, o
primeiro grupo de pessoas ¢ composto por um ou outro membro pertencente a familia
mais proxima. Por norma, sdo aquelas pessoas que assumem o principal papel de
cuidadores do doente, sendo as mais afectadas pelos actos e lapsos daquele -
normalmente e segundo diversos autores sdo do sexo feminino e tém como grau de
parentesco o ser a mae, esposa ou irma.

Carregam com elas a maior sobrecarga inerentes a doenca, tornando-se no
elemento intermediario entre o doente e o exterior, com o qual este ndo consegue
contactar. Pensam acerca das necessidades do familiar e da forma como satisfazé-las e
como controld-lo no caso de ndo as conseguir satisfazer, perante uma capacidade
diminuida de auto-suficiéncia por parte do doente mental. Preocupam-se mais que os
outros com aspectos, tais como, porque razdo a doenga apareceu na familia; com a
conduta familiar e das pessoas com quem lidam no seu dia-a-dia (amigos, professores,
conhecidos) como um factor importante para a evolugdo da doenca; e informam-se
sobre a doenga mental, falam com outros familiares sobre as suas experiéncias; pedem

conselhos aos médicos. Estes grupos de pessoas, absorvem no fundo o impacto da
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doenca, sentem medo, frustragdo e culpa por presumiveis erros feitos no passado;
reconhecem de forma mais imediata do que os outros a verdadeira extensdo da
deterioracdo do familiar doente; sofrem mais do que os outros membros familiares e em
algumas formas, ainda mais que o proprio doente mental - pois sentem cada flutuagao
no seu comportamento e funcionamento e cada retorno de sintomas, como o
desmoronamento das suas esperancas; por sua vez o segundo grupo de pessoas €
composto por aqueles que vivem nos confins da casa e que fazem parte dos outros
elementos da familia - sejam irmaos ou um dos progenitores. Uma vez que estdo menos
expostos a evidéncia das incapacidades do doente, sdo menos dominados pela sua rotina
diaria, isto porque conseguem colocar a doenga e tudo o que com ela se relaciona, de
lado e por longos periodos durante os quais estdo absorvidos com outros interesses e
necessidades - assim experimentam menos frequentemente as intrusdes do doente
mental e da sua doenca nas suas vidas. Paradoxalmente, sentem uma maior interrup¢ao
da busca dos seus interesses exteriores, quando tomam consciéncia de algum aspecto
mais inquietante ou angustiante da doeng¢a; quando experienciam sentimentos mais
abruptos em relacdo a sensa¢do de sobrecarga psicolégica - podem ir de uma
dissociacao total ao doente e rejei¢do da doenga até a sentimentos de terror, de irritagdo
e de desespero internos. Como resultado, mais do que as principais figuras cuidadoras
atras referidas, acabam por ter um maior medo e respeito pela doenga mental e
consequentemente pelo doente mental; constroem defesas de evitagdo de forma a evitar
o seu desenvolvimento.

Os factores exteriores, como o trabalho, os amigos, tomam uma importancia
primordial uma vez que tornam-se mecanismos de conten¢do de possiveis intrusoes da
doenca ou aspectos com ela relacionados, nas suas vidas diarias. Em paralelo a estas

barreiras para de envolvimento com o doente, poderdao ainda desenvolver uma aversao
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ao contacto com os principais cuidadores - poderd ser pedida a sua participagdo ou
apenas o questionamento de conselhos em relagcdo aos cuidados do doente; no entanto,
poderdo pensar que tudo isso implicara confrontacdo directa com o doente mental e
colocarem-se fora do ciclo dos principais cuidadores de cuidados - o marido e a mulher
tornam-se estranhos; os irmaos crescem longe das irmas, os filhos cessam o contacto
com os pais, etc.. Enquanto que para aqueles que tém o papel principal de cuidar dos
doentes mentais, ndo existem alternativas do que se dedicarem totalmente aqueles para
o resto das pessoas a op¢do de escapar as pressdes exercidas perfeitamente viavel e
frequentemente praticada, em direc¢do a uma auto-perseveracdo. Por ultimo, o terceiro e
ultimo conjunto € constituido pelas pessoas exteriores a casa, podendo ser irmaos
adultos com vida propria, tios, avos, primos entre outros. Embora possam partilhar com
elementos que vivam em casa interesses gerais de bem estar do doente, frequentemente
tém um menor contacto com a doenga e o doente mental. Por norma, estes rejeitam a
existéncia da doenga e a incapacidade do doente em agir, defendem a ideia de cura da
doenga através do seu enfraquecimento. As preocupagdes respeitantes ao doente mental
e aos cuidados podem relacionar-se com a irritacdo originada pela dissonancia entre
aquilo em que acreditam e as respostas dadas ao doente e a doenga mental. E sabido que
estas pessoas experienciam alguma tristeza perante a sua distdncia da situagdo,
reflectem sobre como poderiam contribuir para o bem-estar do familiar doente e nas
suas obrigagdes; receiam que os principais cuidadores tratem de forma desadequada a
situagdo - seja por excesso ou insuficiéncia de cuidados. Como todos os outros
membros da familia, sentem o impacto da doenca na sua vida; no entanto, ndo estdo tao
directamente expostos a doenga, ao doente mental em si ou mesmo as preocupagdes que

advém dos principais cuidadores. Uma vez que estdo menos envolvidos e ndo estdo
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sujeitos aos niveis de intrusdo poderdo tornar-se mais acessiveis ao doente mental e as

pessoas que estdo mais perto dele.

1.3.5. Relacio entre Familia e Perturbacéoes Emocionais

Segundo Oatley e Jenkins (2002:40) as reflexdes sobre as emogdes podem ser
encontradas em alguns dos documentos escritos mais antigos. Por exemplo, Aristoteles
que viveu de 322 a 384 (Antes da Era Comum) langou algumas das fundacdes da
Psicologia das Emogdes europeia e americana. A sua perspectiva mais fundamental
consistia em que as emocgdes estdo ligadas a accdo e que derivam daquilo em que
acreditamos. Para Aristoteles, a sua preocupagdo com as emocgdes consistia no facto de
que falar ¢ um assunto pessoal. Quando se fala para persuadir, tem de se saber alguma
coisa acerca da pessoa para quem se fala, acerca dos seus valores e acerca dos seus
efeitos que esse discurso pode ter sobre ela. Para Aristoteles, as emogdes sdo todos
aqueles sentimentos que mudam as pessoas de forma a afectar os seus julgamentos e sdo
também assistidas pela dor ou pelo prazer. Esses sdo a ira, a piedade, o medo e outros,
com os seus opostos. A ira, segundo o autor, pode ser entendida como um impulso,
acompanhado pela dor, para vinganca conspicua por uma atitude desrespeitosa dirigida
sem justificacdo em relacdo aquilo que nos preocupa ou em relacdo ao que preocupa os
nossos amigos. No século XVII, surge René Descartes que ¢ conhecido como o
fundador da filosofia moderna. No livro que escreveu em 1649, intitulado por Paixoes
da Alma o autor estabeleceu aquilo que ¢ hoje considerado a base actual
neurofisioldgica, nele ¢ descrito o corpo como um tipo de maquina, foram feitas as
distin¢des entre nervos sensoriais € motores, indica ainda a forma como a memoria pode

operar ¢ analisar 0 modo como os reflexos funcionam mas fala sobretudo de emogdes.
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Descartes, por sua vez, numa primeira parte, analisou as emog¢des em relagdo as suas
bases neurofisioldgicas; na segunda, define a seu ver quais as seis emogdes
fundamentais: o espanto, o desejo, a alegria, o amor, o 6dio e a tristeza bem como
examina 0s seus aspectos corporais; por ultimo, demonstra como estas seis emogoes se
combinam para originarem inimeras emocoes distintas, tais como, o desdém, o orgulho,
a esperanga, o medo, o ciime, o remorso, a inveja, entre tantas outras. Perante isto,
constata-se que para Descartes a natureza das emocdes prende-se com o aspecto
meditativo de nds mesmos, vulgarmente designado por alma, a nossa parte pensante.
Em suma, a ideia fértil de Descartes desencadeia o pensamento de que tal como
as percepgoes nos dizem o que ¢ importante no mundo exterior, da mesma maneira que
a fome e a dor nos acusam acontecimentos importantes no corpo, as emogoes revelam-
nos o que ¢ importante nas nossas almas (e/ou nosso eu real). No entanto, para
Descartes, as emog¢des ndo podem ser inteiramente controladas pelo raciocinio, mas
podem ser reguladas pelos pensamentos, especialmente pelos pensamentos que sdo
verdadeiros. Como se verificou, Descartes ndo se identifica com a ideia de Aristoteles,
mas no entanto aceita a sua ideia de que as emogdes, embora nos acontecam, dependem
do modo como avaliamos os eventos. A intensidade e os efeitos delas sobre nds sdo
afectados pela forma como pensamos acerca destes eventos e das suas implicagdes. A
ideia de Descartes, ¢ de que somos equipados pela nossa composicdo bioldgica, de
emocdes que sdo funcionais, mas que podem, por vezes, ser disfuncionais. Darwin,
James e Freud langaram as fundagdes para psicologia, a psiquiatria e a biologia como
um todo, bem como para o entendimento das emog¢des. Pode considerar-se que este
primeiro grupo estabeleceu a compreensdo das emocdes na tradicdo das ciéncias
biologicas e sociais. Charles Darwin, a figura central na biologia moderna, foi também

um dos fundadores da psicologia. Em 1872, publicou o livro mais importante sobre
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emocdes jamais escrito — The Expression of the emotions in Man and Animals e
anteriormente em Da Origem das Espécies publicado em 1859 Darwin havia descrito
como os seres vivos se adaptam ao seu meio ambiente. Darwin iniciou as suas proprias
observagdes acerca das emocdes em 1838. Interessou-se nessa época por expressdes
emocionais como prova possivel da evolucdo da espécie humana, a continuidade do
comportamento humano com o de outros animais e as bases fisicas da mente. Observou
de forma desenfreada as expressdes emocionais dos animais, dos humanos adultos e
criangas. Darwin mostrava-se cada mais interessado quer no normal quer no anormal e
conseguiu através da ajuda de um director de um grande asilo de doentes psiquidtricos
proceder a observagdo dos utentes ali internados. Darwin defendia a ideia que as
expressOes emocionais eram como partes vestigiais dos nossos corpos, por exemplo
Darwin ligou expressdes como o chorar & infincia, defendia que era um vestigio dos
gritos na infancia; chegou mesmo a descrever cuidadosamente os gritos nos bebés e
produziu um argumento para a fun¢do de fechar os olhos e da secrecdo das lagrimas
para ajudar a protegé-lo quando isto ocorria.

Para Darwin as emogdes possuem uma qualidade primitiva, constituem-se como
elos com o nosso passado — como espécie quer com a nossa propria historia individual
(Oatley e Jenkins, 2002:41).

Relativamente a William James, em 1884 defendeu que a ideia de senso comum,
de que quando sentimos uma emogdo isso nos impele a um determinado tipo de
actividade estd bastante errada. James sublinhou a personificagio das emogdes,
incluindo a ideia de que os sintomas corporais podem contribuir para a intensidade com
que sdo sentidas. O ponto principal das sensagdes corporais, segundo esta teoria, € o
conjunto de mudangas realizadas pelo sistema nervoso auténomo, a parte do sistema

nervoso referente aos 6rgdos internos, incluindo o coragdo, os vasos sanguineos, o
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estomago, as glandulas sudoriferas, para este investigador as mudangas dos movimentos
e das articulagdes contribuem para as alteracdes corporais sentidas. Atender as
sensacdes corporais €, para muitas pessoas, um passo importante ao processo de
reducdo do stresse e do controlo da ansiedade. James chamou emogdes grosseiras
aquelas que estdo associadas a disturbios corporais, e também propds que as emocgdes
dao “cor e claro” a vivéncia. Sem estes efeitos da emocao, tudo seria “cinzento”. Por
sua vez, Sigmund Freud criou uma teoria sobre os efeitos emocionais, ele postulava que
determinados eventos, normalmente de tipo sexual, podiam ser tdo prejudiciais que
deixariam marcas psicologicas que poderiam afectar o sujeito durante o resto da sua
vida. Freud demonstrou que as emogdes nem sempre sdo simples. Frequentemente, sao
sentidas de forma obscura ou com efeitos que ndo compreendemos. Algumas emogdes e
os respectivos significados tornam-se cada vez mais claros apenas quando os
exprimimos ou ao conversar acerca deles com outra pessoa ou reflectindo sobre eles.
Quando as emocgdes se tornam profundamente perturbadoras ou incapacitantes, sao
designados por sintomas. Estes conservam as suas bases emocionais, embora sejam
frequentemente mais intensos e mais duradouros do que as emogdes comuns. Sdo, em
parte, anormais no facto de quem os sofre os experimenta como inapropriados,
incapacitantes, por vezes incompreensiveis. Para compreender as emocdes, o trabalho
de Freud deu inicio a ideia de que, deliberada ou involuntariamente, a mente parece
prevenir-se contra emogdes desagradaveis. Freud designou a estes processos
mecanismos de defesa e a sua filha Anna Freud desenvolveu a ideia, por outro lado, os
investigadores que expandiram o trabalho de Freud sobre o tratamento de eventos
emocionalmente tensos incluiram termos como “lidar com o evento” e “com as
emocgdes que produz”. Para George Eliot “se os nossos planos s6 em parte sdo

conseguidos, se somos incapazes de prever os resultados de todos os nossos actos, se
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ndo ha um destino a guiar-nos em direc¢do ao inevitavel, se vivemos num tempo em
que nem todos acreditam na orientacdo divina ou interpretam tal orientacdo segundo
formas muito diferentes, como podemos encontrar o nosso caminho na vida?” (s.d., cit.
por Oatley e Jenkins, 2002: 42). A resposta € que as nossas emogdes podem agir como
uma espécie de bussola e sdo também o meio principal através do qual cada uma afecta
as outras. No livro intitulado por Middlemarch, o autor explora alguns factos
fundamentais sobre as emog¢des, na medida em que o autor defende que compreendemos
as nossas proprias emocdes de forma bastante diferente da das outras pessoas. Destaque
para Erving Goffman que disse que a frase de Shakeaspeare: “«Todo o mundo é um
palco» ndo se tratava de uma metafora, pois segundo o autor, “fazemos literalmente
apresentagdes dramaticas de n6s mesmos aos outros e criamos a realidade social em que
vivemos como uma espécie de actuagdo. A partir de tais actuagdes, criam-se mundos
morais, nele obtemos o nosso proprio eu e, deles, outros obtém o seu sentido de quem
nés somos”(Oatley & Jenkins, 2002: 54). Estas actuagdes prosseguem estes ultimos
autores ““sdo vistas por nos proprios e pelos outros como boas ou mas de acordo com o
seu tipo, como correctas, incorrectas ou parcialmente correctas. Convidam a comentario
dos outros — incluindo a sugestdo de modificagdes, a culpa e ao elogio. Por outras
palavras, as regras distintivas no seio de cada membrana fornecem mundos morais que
sd0 o objecto de muitas das nossas conversas’(Oatley & Jenkins, 2002:54). Na
perspectiva de Gofman sobre as emocdes, o autor defende que
“para além de termos uma actua¢do mais ou menos boa, podemos
perguntar-nos qual a for¢a do nosso envolvimento num papel. Como
refere o autor, “os jogos sdo divertidos porque sdo interacg¢oes sociais em
que podemos facilmente empenhar-nos totalmente. (...). Mas em grande

parte da vida pode haver um conflito interior: podemos seguir as regras,
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representar o guido, mas nos comprometermos. Podemos preferir outra

coisa qualquer. Nessa altura sucedem alguns dos aspectos dolorosos e

insatisfatorios da nossa vida” (Oatley e Jenkins, 2002:55).

Canavarro, Vaz Serra, Firmino e Ramalheira (1993:85) defendem que “algumas
familias, atravessam o seu ciclo de vida, defrontando-se com acontecimentos de vida
indutores de stresse (normativos e inesperados) sem que nenhum dos seus membros
apresente perturbacdes emocionais e receba, por isso, tratamento psiquiatrico ou
psicoterapéutico, sendo assim consideradas «familias funcionais»”.

Outras, contudo ndo o conseguem fazer, acabando por um ou varios dos seus
membros apresentar perturbacdes emocionais e receber apoio psicoterapéutico, sendo
desta maneira consideradas como «familias disfuncionais»”.

A familia, enquanto unidade, reage as influéncias do meio ambiente em que
vive. Patricio (1996:118, cit. por Silva, 1999) afirma que “a familia ¢ uma unidade que
necessita de cuidados de satude, dentro de padrdes socioculturais proprios, sem se perder
de vista a individualidade de cada um dos seus membros”. A Organizacio Mundial de
Saude ao adoptar a Classificagdo Internacional das Enfermidades, sugeriu multiplas
hipoteses causais a respeito das enfermidades psiquidtricas. Actualmente, tem vindo a
desenvolver-se uma tendéncia que integra diferentes modelos, uma vez que todos
parecem desempenhar um papel parcial. As alteragdes bioquimicas dos
neurotransmissores, as alteragdes psicologicas, as alteragcdes das relacdes familiares e
das relagdes sociais, constituem um conjunto de modificagdes causais. Especificamente,
no caso da Esquizofrenia, as alteragdes das relagdes intrafamiliares assumem um papel
muito importante na causalidade das doencas mentais (Saraceno, 1993, cit. por Moreno
& Alencastre, 2004). Para este autor, os recursos do contexto do paciente, ou seja, as

caracteristicas basicas do meio onde esta inserido o paciente, influem sobre a evolugado e
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as possibilidades de éxito da intervencado, através de nivel de patologia dos familiares,
solidariedade e/ou hostilidade dos familiares e vizinhos, estatuto social da familia € o
nivel da (des)agregagdo social do meio onde vive o portador (Saraceno, 1993, cit. por
Moreno & Alencastre, 2004). Assim, ndo se deve falar em medidas terapéuticas, sem
levar em consideracdo o contexto familiar, psicolégico e social do doente mental, que
comumente tem sofrido ruptura no relacionamento com a familia, os vizinhos e a
comunidade. E sabido que no inicio da doenca, a familia apresenta uma certa relutincia
em procurar ajuda médica e s6 o faz, quando tornasse insuportdvel a convivéncia
familiar. As manifestagdes da doenca mental causam tais transtornos diversos aos
familiares que a solu¢do que arranjam para preservarem alguma salide mental no
agregado familiar ¢ o internamento do seu parente. Durante décadas, as familias vém
sendo desconsideradas nos processos terapéuticos e do cuidado prestado ao ser portador
de doenca mental, limitando-se estes aos profissionais de saude. Como resultado,
possivelmente, houve um aumento do sofrimento familiar e abandono por parte da
familia do seu familiar doente, principalmente daqueles que se encontravam numa
condicdo mais grave e mais debilitada.

Como referido anteriormente, a presenga de um familiar doente em casa
pressupde que a familia tenha que refazer seus planos de vida e redefinir, quase que
integralmente, seus objectivos, o que dificulta ainda mais essa convivéncia. Ha que
destacar, também, que a provavel dificuldade sdcio-econdmica e o estigma da loucura
podem comprometer, mais ainda, a percep¢do da familia em relagdo ao seu familiar
doente, como um ser que sofre e que precisa ser confortado (Saraceno, 1993, cit. por

Moreno & Alencastre, 2004).
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1.3.6. Promocao do Desenvolvimento Saudavel da Familia

“Os programas de promoc¢do da satde incluem uma grande variedade de
propostas para ajudar os individuos e grupos, incluindo conselhos, transmissdo de
conhecimento, e treino de pericias” (Abelin, 1991 cit. por Pais-Ribeiro, 1998).

Estas ajudas ao nivel pessoal, por muito importantes que sejam, sdo sempre
limitadas e criticaveis se ndo forem acompanhadas por mudangas correspondentes no
meio envolvente. Por sua vez, Kickbusch (1986, cit. por Pais-Ribeiro, 1998) considera
cinco grandes principios que devem ser considerados quando se intervém na promog¢ao
da saude: a) a promog¢do da saude envolve a populacdo como um todo no contexto da
sua vida didria, em vez de focar individuos em risco para determinadas doencgas; b) a
promocao da saude ¢ dirigida para os determinantes ou causas da satde; ¢) a promog¢ao
da saude combina métodos ou abordagens diversos, embora complementares; d) a
promocdo da saude visa em especial uma participagdo publica concreta e eficaz; e os
profissionais de saude, particularmente os dos cuidados primarios de satde, t€ém um
papel importante em capacitar e sustentar a promog¢ao da saude. Esta autora, propde
como contetidos importantes o acesso a saude, o desenvolvimento de um ambiente
conducente a saude, fortalecimento das redes sociais e de suporte social; promogdo de
comportamento de satde positivo e de estratégias de coping apropriadas — um objectivo
chave na promog¢do da satde e por tltimo, o aumento do conhecimento e disseminagao
relacionada com a satide. Em Portugal e através da AEIPS - Associagdo para o Estudo e
Integracdo Psicossocial que ¢ uma instituicdo particular de solidariedade social que tem
como objectivo promover o recovery e a integracao social das pessoas com experiéncia

de doenca mental através de processos de empowerment e participagao social, € possivel
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ler-se que ““as teorias sobre recovery e sua transformagdo em designio ou missdo para as
organizagdes € movimentos de apoio a integracdo social das pessoas com doenca mental
apresentam-se como a linha orientadora para a intervencdo individual e a fonte de
inspiracdo para a reconversdo dos programas de reabilitagdo em programas de
integragdo e empowerment” (Ornelas, 2005:8-9). No sentido de promover esta
reconversao, os servicos de base comunitaria deverao orientar a sua ac¢ao em funcao de
vectores que promovam a integracdo social. No ambito da integracdo profissional
dever-se-4 focalizar nos contextos empresariais, construindo sistemas de suporte nos
locais de trabalho e promovendo a responsabilidade social das empresas (emprego
apoiado). Em relacdo aos familiares das pessoas com experiéncia de doenga mental a
AEIPS considera que “o desafio que se coloca neste momento consiste na necessidade
de um movimento de familias que, de forma convicta, adira a esta perspectiva de saude
mental comunitaria e que contribua para o crescimento da rede de suportes comunitarios
e descubra que as novas abordagens de recovery e de defesa civica, vém ao encontro das

suas necessidades de realizacdo e satisfacdo pessoal”’(Ornelas, 2005:8-9).

1.3.7. Saude, Stresse e Coping na Familia do Doente Mental

Numa perspectiva cognitivista, Folkman e Lazarus (1980, cit. por Mclntyre,
2004) propuseram um modelo que divide o coping em duas categorias funcionais:
coping focalizado no problema e coping focalizado na emocao. Esta construgdo baseou-
se em analises factoriais que geraram dois factores principais utilizados pelos
pesquisadores para definir os dois tipos de estratégias de coping. Nesta perspectiva,
coping ¢ definido como um conjunto de esfor¢os, cognitivos e comportamentais,

utilizado pelos individuos com o objectivo de lidar com demandas especificas, internas
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ou externas, que surgem em situagdes de stress e sao avaliadas como sobrecarregando
ou excedendo os seus recursos pessoais. Esta definicdo implica que as estratégias de
coping sejam accdes deliberadas que podem ser aprendidas, usadas e descartadas.
Portanto, mecanismos de defesa inconscientes e ndo intencionais, como negacao,
deslocamento e regressdo, ndo podem ser considerados como estratégias de coping.
Além disso, somatizagdo, dominacdo e competéncia sdo vistos como resultados dos
esfor¢os de coping e nao como estratégias.

O modelo de Folkman e Lazarus (1980, cit. por MclIntyre, 2004) envolve quatro
conceitos principais: (a) coping € um processo ou uma interac¢do que se da entre o
individuo e o ambiente, (b) sua fungdo ¢ de administragdo da situagdo stressora, ao
invés de controlo ou dominio da mesma; (c) os processos de coping pressupdem a
no¢do de avaliagdo, ou seja, como o fendémeno ¢é percebido, interpretado e
cognitivamente representado na mente do individuo; (d) o processo de coping constitui-
se numa mobilizagdo de esforgo, através do qual os individuos irdo empreender esforgos
cognitivos e comportamentais para administrar (reduzir, minimizar ou tolerar) as
demandas internas ou externas que surgem da sua interac¢do com o ambiente. Tratando-
se de coping, ¢ importante distinguir entre o que os pesquisadores tém denominado por
estratégias de coping e estilos de coping. Embora esta distingdo ndo seja completamente
consensual, a sua descricdo faz-se necessdria para uma mais ampla compreensao deste
conceito. Assim, os estilos de coping tém sido mais relacionados a caracteristicas de
personalidade ou a resultados de coping, enquanto as estratégias se referem a acgdes
cognitivas ou de comportamento tomadas no curso de um episodio particular de stresse.
Embora os estilos possam influenciar a extensdo das estratégias de coping
seleccionadas, eles sdo fendmenos distintos e t€ém diferentes origens teoricas. Para

Carver e Scheier (1994, cit. por Couvreur, 2001), as pessoas desenvolvem formas
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habituais de lidar com stresse e estes habitos ou estilos de coping podem influenciar as
suas reacgdes em novas situacdes. Estes autores definem o estilo de coping ndo em
termos de preferéncia de um aspecto de coping sobre outros, mas em termos de
tendéncia a usar uma reac¢do de coping em maior ou menor grau, frente a situagdes de
stresse. No entanto, os estilos de coping ndo necessariamente implicam a presenga de
tracos subjacentes de personalidade que predispdem a pessoa a responder de
determinada forma. Ao invés disso, os estilos de coping podem reflectir a tendéncia a
responder de uma forma particular quando confrontados com uma série especifica de
circunstancias. Por outro lado, as estratégias de coping tém sido vinculadas a factores
situacionais. Folkman e Lazarus (1980, cit. por Mclntyre, 2004) enfatizam o papel
assumido pelas estratégias de coping, apontando que estas estratégias podem mudar de
momento para momento, durante os estagios de uma situacdo stressante. Dada a esta
variabilidade nas reacc¢des individuais, estes autores defendem a impossibilidade de se
tentar predizer respostas situacionais a partir do estilo tipico de coping de uma pessoa.
Assim sendo, as estratégias de coping reflectem acg¢des, comportamentos ou
pensamentos usados para lidar com um factor stressor. Estas estratégias podem ainda
ser classificadas em dois tipos, dependendo da sua fun¢do: o coping focalizado na
emocado, ¢ definido como um esfor¢o para regular o estado emocional que ¢ associado
ao stresse, ou ¢ o resultado de eventos stressantes. Estes esfor¢os de coping sdo
dirigidos a um nivel somatico e/ou a um nivel de sentimentos, tendo por objectivo
alterar o estado emocional do individuo. O coping focalizado no problema constitui-se
em um esfor¢o para actuar na situacdo que deu origem ao stresse, tentando muda-la. A
funcdo desta estratégia ¢ alterar o problema existente na relagdo entre a pessoa e o
ambiente que estd a causar a tensdo. A ac¢do de coping pode ser direccionada

internamente ou externamente. Quando o coping focalizado no problema ¢ dirigido para
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uma fonte externa de stresse, inclui estratégias tais como negociar para resolver um
conflito interpessoal ou solicitar ajuda pratica de outras pessoas. O coping focalizado no
problema, e dirigido internamente, geralmente inclui reestruturagdo cognitiva como, por
exemplo, a redefinicdo do elemento stressor. Em suma, o coping focado na emocdo
pode facilitar o coping focado no problema por remover a tensdo e, similarmente, o
coping focado no problema pode diminuir a ameaga, reduzindo assim a tensdo
emocional. Mais recentemente, foi apresentada uma terceira estratégia de coping
focalizada nas relagdes interpessoais, na qual o sujeito busca apoio nas pessoas do seu
circulo social para a resolu¢do da situagdo stressante. Lazarus e Folkman (1984, cit. por
Mclntyre, 2004) consideram que estas estratégias relacionam-se directamente com a
saude mental, uma vez que podem moderar o impacto dos acontecimentos de vida,
aumentando os niveis de bem-estar psicologico (alegria, satisfacdo e prazer de viver) e
reduzindo o sofrimento (distress: ansiedade, depressdo e perda de controlo
emocional/comportamental). E sabido que os individuos mais afectados pelos processos
de precarizacdo sdo os que vivem em situacdes de vulnerabilidade social, como €, o
caso dos desempregados de longa duracdo, jovens com emprego precdrio, maes solteiras
com escassos rendimentos, agregados com doentes mentais no seu seio, entre muitos
outros. Estas situagdes ndo sdo todas concomitantes, mas ha geralmente uma
convergéncia de varias delas que leva a situagdo de precariedade. Mais especificamente,
nas familias onde coexiste um doente mental, , t€m como consequéncia um sentimento
de inseguranca, de inutilidade, um percurso profissional descontinuo, a impossibilidade
de se projectar no futuro, uma profunda falta de auto-confianca, sentimentos de
impoténcia e de vergonha que se juntam ou se alternam, sentidos por (quase) todos os
elementos que compdem o agregado familiar. Estas dificuldades induzem um mal-estar

aos elementos que compdem os seus agregados familiares, um sofrimento psiquico
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dificil de gerir. Frequentemente, o proprio termo sofrimento conotado negativamente, ¢
substituido pelo termo stresse, que conduz ao sentimento que se tem ao interpretar ou
avaliar uma situacdo. O stresse surge quando, numa situagdo, 0S cOMpPromissos, 0s
objectivos, os desafios pessoais estdo ameagados ou perdidos, ou existe uma
inadequagdo entre os recursos utilizados e os recursos disponiveis. Isto quer dizer que,
quer a pessoa lide com a precariedade quer viva situagdes actuais dificeis (como
conviver com um doente mental no seu agregado familiar, por exemplo), a
vulnerabilidade psicologica, social, econdmica pde em risco a saide. Contudo, o
individuo pode e deve resistir, ultrapassar, superar os acontecimentos da vida. As
condutas levadas a pratica por cada um vao depender da avaliacdo dos acontecimentos e
dos recursos pessoais. Assim sendo, quando um individuo ¢ confrontado com
acontecimentos de vida por ele avaliado como perturbadores, o seu organismo reage de
forma a tentar gerir esses acontecimentos e ajustar-se a eles (Bishop, 1994).

Aqueles que costumam actuar como moderadores sobre os efeitos dos
acontecimentos stressantes sobre a saide do individuo, designam-se por contexto e as
experiéncias passadas, as caracteristicas pessoas e sociais, as mudangas de vida nao
normativas e as tensdes e por fim, o suporte social e as estratégias de coping. Segundo
Canavarro (1999), o suporte social ¢ considerado como um processo interpessoal que
produz sempre resultados positivos, diminuindo o grau de stresse e contribuindo para o
bem-estar global do individuo. Entre outros autores, Oliveira (2000) desenvolveu um
trabalho com familias que vivenciavam a doenca mental e estas afirmaram a falta que
sentiram, especialmente no momento inicial de manifestagdo clinica da doen¢a, de um
profissional da saude que as auxiliasse, prestando informagdes sobre o significado da
doenca, suas implicagdes, cuidados e, principalmente, que lhes proporcionassem

conforto, compreendendo as suas necessidades enquanto seres que sofrem, entram em
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panico frente ao desconhecido e que portanto, também requerem ser cuidados. Este
autor concluiu que diante do diagnostico de doenca mental, as familias em geral, ndo
conseguem compreender o que estd a acontecer e desconhecem as possiveis causas que
possam justificar tamanha desorganiza¢do de comportamento, conduta e afecto.

A partir dai, comega a se configurar um circulo vicioso, no qual o familiar
doente sofre e a familia sofre, aumentando essa desorganizacdo, até que alcancem um
nivel razoavel de aceitagdo e controle sobre a doenca. Ao entrarem em contacto, pela
primeira vez, com uma instituicdo de saude, em busca de ajuda para o seu familiar com
manifestagdes clinicas de um surto psicotico, por exemplo, essas familias, na sua
maioria, estdo a procura da cura ou de uma solucdo para a doenca do seu familiar, mas
acima de tudo, acreditam que serdo reconhecidas pelos profissionais de saude como
seres que também precisam de ser apoiados e ajudados. Entretanto, o que comumente
encontram ¢ a solicitagdo por parte desses profissionais, para responder a uma longa
entrevista, muitas vezes cheio de censura e sentimentos de culpabilizacdo pelo que
aconteceu com o seu familiar doente ou por um conjunto de regras e determinagdes,
muitas vezes inquestionaveis, que devem seguir e obedecer como tentativa de auxiliar
esse familiar. Mais, Oliveira (2000) constatou que as familias muitas vezes manifestam
sentimentos de ambiguidade, sentindo-se culpadas por autorizarem o internamento do
seu familiar doente num hospital psiquiatrico, pois consideram que podem estar a
rejeitar e/ou a favorecer que se perpetue a sua exclusdo, imposta pela sociedade, mas, ao
mesmo tempo, (sentimentos ambivalentes) ndo se sentem capazes de cuidar do seu
familiar, diante de uma crise aguda, em casa. Por outro lado, este autor apercebeu-se
que a doenca mental, na maioria das vezes, tem um caracter muito particular, que
envolve uma mistura de culpa e de vergonha por parte da familia. O mito da loucura,

como algo que tornaria o ser incapaz de tomar decisdes, o desapontamento total diante
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da imprevisibilidade da doenga mental, o caracter inesperado e desconhecido de que se
reveste ¢ o desconhecimento do que pode e deve ou ndo ser feito, sdo factores que
influenciam e comprometem a estrutura familiar. Bandeira e Barroso (2005) defendem
que a escolha das estratégias de coping utilizadas pelos familiares pode variar segundo o
contexto sociocultural. No estudo de Magliano (1998, cit. por Bandeira & Barroso,
2005) que investigou a sobrecarga familiar comparativamente em diferentes paises
europeus, constatou-se nos paises mediterraneos estudados, os familiares mostraram
resignacdo, procura de ajuda espiritual, diminui¢do de suas actividades sociais, além de
possuirem menos suporte pratico e emocional da sua rede social. Nos paises norte-
europeus, essas estratégias ndo foram encontradas e os familiares afirmaram possuir
uma rede social maior e melhor qualidade de suporte social, o que foi explicado pelo

autor em termos de existéncia de um menor grau de estigma nesses paises.
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1.4. A Dor

A dor é um dos problemas mais intrigantes em Medicina e Biologia. E um
desafio para o doente que deve muitas vezes aprender a suportd-la, j4 que nenhuma
terapéutica foi até aqui encontrada que a dominasse. E um desafio para o médico ou
outro profissional de satide, que procure exaustivamente 0s meios necessarios para
aliviar o sofrimento do doente. E um desafio para o cientista que tenta compreender os
mecanismos biologicos que originam este terrivel sofrimento. E igualmente, um desafio
para a sociedade que deve encontrar meios médicos, cientificos e financeiros para
controlar ou prevenir, da melhor forma possivel, a dor e o sofrimento. A dor ¢ uma
experiéncia tdo comum que raramente nos detemos para defini-la nas conversas do dia-
a-dia. A dor tem caracteristicas sensoriais evidentes, mas possui também propriedades
emocionais ¢ motivacionais. Resulta, habitualmente de uma estimulagao nociva intensa,
embora ocorra, por vezes, espontaneamente, sem causa aparente (Melzack & Wall,
1982). Até meados do século XX, a dor era considerada, antes de tudo um sintoma de
doenca ou lesdo. Sabemos hoje que a dor cronica e grave ¢ um problema em si, por
vezes mais debilitante e intoleravel que a doenca que lhe deu origem. O problema da
dor foi portanto transformado, de um mero sintoma a ser tratado por varias
especialidades médicas, numa entidade propria que constitui, actualmente, um dos
dominios mais excitantes e em franca progressao, da Ciéncia e da Medicina. Em 1664, a
dor foi definida por Descartes como um sistema de alarme cuja Unica fung¢ado € assinalar
uma lesdo corporal, hoje, felizmente Goldscheider, Head, Leriche, Livington e
Noordenbos propuseram novas e interessantes idéias sobre o significado da dor

(Melzack & Wall, 1982).
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1.4.1. Etimologia da Dor

Sao diversos os vocédbulos expressivos de dor existentes nos textos homéricos
que tém merecido dos fildlogos a procura do sentido da sua utilizagdo. Sdo eles: odune,
pena e algos. A construcdo da dor enquanto objecto de estudo pode ser refeita desde a
antiguidade greco-romana até ao presente. Apesar do enorme avango realizado, as
teorias sobre a dor continuam a ndo fornecer resposta a todas as questdes, a teoria do
portdo (Gate Control Theory) apresentada por Melzack e Wall (1965, cit. por Melzack
& Wall, 1982) permitiu compreender o fendmeno da dor ao relacionar a neuro-
anatomia e a bioquimica. Assim segundo a teoria do controlo do portdo, “a modulagao
da experiéncia da dor e da sua reac¢do efectua-se a trés niveis: na periferia, na medula
espinhal e no cérebro, sendo estes os principais portdes de controlo. O controlo ¢
exercido no sentido ascendente, inibindo ou facilitando a propaga¢do do estimulo da
periferia para o cérebro, e descendente, do cérebro até aos cornos posteriores da medula.
A abertura e o fecho do portdo, que simbolizam a passagem ou ndo da informagdo
dolorosa ao longo das vias nervosas, sdo controlados pelas substincias quimicas
provocadas pelo sistema nervoso. Os neurotransmissores de excitagdo, produzidos
quando ha lesdo dos tecidos, actuam abrindo o portdo se a sua libertagdo ou ac¢dao ndo
for bloqueada pelos neurotransmissores de inibi¢do, como, por exemplo, a serotonina
entre outras endorfinas que fecham o portdo. A propagacdo da informacdo no sentido
ascendente ¢ também condicionada pelo tipo de fibras nervosas que predominam na
conducdo dos estimulos: as fibras grossas A-beta levam ao encerramento do portdo
enquanto as fibras finas A-delta e C levam a sua abertura. Esta diferenciag@o das fibras

explica que a friccdo de uma zona lesionada possa atenuar a dor. Na medula, quando o
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nivel de descarga das células transmissoras dos cornos posteriores da medula atinge ou
excede um certo valor critico, o estimulo é conduzido ao cérebro e a dor é
percepcionada. Também a regulagdo descendente do influxo sensitivo, ligada aos
processos cognitivos, emocionais ¢ a estimulacdo auditiva e visual das estruturas
cerebrais, promove o encerramento do portdo. Neste modelo tedrico, as fungdes
cognitivas como a ateng¢do, a distrac¢do e a memoria, as fungdes emotivas, o stresse, 0s
estimulos visuais, auditivos e tacteis, encontram o seu lugar intervindo no controlo
descendente, pois ao regularem a transmissdo dos influxos sensitivos e a producdo de
substancias quimicas determinam, pela abertura ou fecho do portdo, a qualidade e
intensidade da experiéncia dolorosa. Desta forma, passa a ser compreendida a auséncia ,
sobejamente constatada, de uma relacdo linear entre dor e lesao”(Melzack & Wall,

1982:22).

1.4.2. A Psicologia da Dor

Melzack e Wall (1982) referem que variados estudos psicologicos e
antropologicos tém demonstrado que, pelo menos nas espécies superiores, a dor nao
depende exclusivamente do grau da lesdo organica. Em vez disso, que a intensidade e o
caracter da dor que se sente sdo também influenciados pelas experiéncias anteriores, as
recordagdes que delas temos e a capacidade de compreender as suas causas e
consequéncias. O proprio meio cultural em que fomos criados desempenha um papel
essencial na maneira como sentimos e reagimos a dor. O estudo da percep¢ao dolorosa
pode ajudar-nos a entender a enorme plasticidade do sistema nervoso e as diferengas
individuais que fazem cada um de nos reagir ao meio de maneira Unica (Melzack, 1961,

cit. por Melzack & Wall, 1982:27). Os factos demonstram que a dor ¢ muito mais
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variavel e modificavel do que geralmente se pensava no passado. Difere de pessoa para
pessoa e cultura para cultura. Estimulos que suscitam uma dor intoleravel num
individuo podem ser suportados sem um queixume por outro. A percepcao da dor trata-
se mais de uma experiéncia iminentemente pessoal que depende da aprendizagem
cultural e do significado atribuido a situacdo, e de outros factores essencialmente

individuais.

1.4.3. Evolu¢do Temporal da Dor

A dor transitéria é geralmente denominada por dores de curta duragdo, sdo
insignificantes e s6 exigem uma aten¢do fugaz. O dano real ¢ quase inexistente e
raramente se acompanha de ansiedade, mas entretanto se a dor persistir e subsistir em
diversos graus, até a cura, entdo sdo denominadas como dores agudas, porque sdo
intensas, decrescem e desaparecem, normalmente quando caminham para a cura. As
dores agudas caracterizam-se pela combinagio de lesdo tecidular, dor e ansiedade. E um
periodo transitdrio entre o afrontamento com a causa do ferimento e a preparagdo para o
restabelecimento. O caracter transitério da dor aguda € posto em evidéncia pelo
aparecimento da ansiedade consecutiva a lesdo. A ansiedade sobre uma escala, indo de
depressdo especifica a anglstia indeterminada. As ansiedades especificas incidem em
trés direcgdes: o passado, o presente e o futuro.

Ainda que o facto passado, causa da lesdo, seja muito preciso, leva a uma
reac¢do difusa e duradoura. As ansiedades presentes dizem respeito ao tratamento em
curso. H& aqui um equilibrio entre o sofrimento intimo e a sua manifestagdo publica,
equilibrio que depende dos factores sociais e pessoais. A ansiedade, ligada ao passado e

ao presente, vem juntar-se o medo evidente das possiveis consequéncias futuras como a
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perspectiva da morte ou de sofrimento prolongados. A avaliacdo desta ameacga e, por
conseguinte, o nivel de ansiedade, dependerdo da personalidade, da experiéncia, dos
conhecimentos, da religido e do grau de optimismo (Melzack & Wall, 1982). Ainda
segundo estes autores, a dor cronica, a que subsiste depois que cessou de cumprir uma
funcdo necessaria, ndo ¢ mais um simples sintoma de ferimento ou doenca. E um
verdadeiro sindroma. Conduz a debilidade e gera, muitas vezes, uma depressao
profunda; a dor, habitualmente ligada & procura de um tratamento e de condigdes
optimas de restabelecimento, torna-se entdo refractaria. Um sentimento de impoténcia,
de desespero e de absurdo invade os doentes. A dor torna-se odiosa, ¢ intoleravel e
inatil. Em caso de dor cronica, o comportamento do doente muda durante os meses que
seguem o aparecimento da dor ligada ao estado agudo. Dor e queixas persistem sem
abrandar e, muitas vezes, a actividade principal do individuo limita-se & procura cada
vez maior de um tratamento adequado. Por outro lado, o doente apresenta todos os
sinais de uma depressdo evolutiva, os movimentos sdo compassados, 0 pensamento
torna-se lento e a atenc¢do pelo exterior diminui. A isto junta-se a anorexia, a obstipacao,
a perda da libido, a alteracdo dos habitos de sono e a perturbacao das relagdes sociais e

familiares.

1.4.4. Linguagem da Dor

Quem ja sentiu uma dor intensa e tenha tentado descrevé-la a um amigo ou ao
seu médico, constatou muitas vezes a dificuldade de encontrar as palavras mais
adequadas. Esta dificuldade em exprimir a experiéncia dolorosa ndo vem da falta de
palavras, a principal razio reside, antes de mais, no facto de felizmente, serem palavras

que raramente empregamos. Para que o estudo da dor humana adquira um fundamento
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cientifico ¢ essencial poder medi-la. Para conhecer a eficicia de um novo medicamento,

deve-se fazer apelo aos nimeros a fim de avaliar a diminuic¢ao da dor.

1.4.5. Significados Sociais da Dor

Os significados reflectem também a posicao social, os valores e as ideologias
que atravessam a identidade e caracterizam a cultura profissional do grupo a que
pertence. Os significados que os fendmenos e as situagdes tomam, estdo, como se pode
entender, intimamente ligados ao contexto em que sdo produzidos, razao pela qual este
capitulo foi precedido da caracterizagdo do contexto estudado. Por sua vez, ¢ da
interpretacdo dos dados de uma situacdo e do significado que lhe ¢ atribuido, que
resultam as praticas, tornando-se incompleta uma analise das praticas que ndo tenha em
conta o significado que os actores atribuem ao fenémeno, como forma de atingir a sua
intencionalidade. A resisténcia da dor a linguagem, segundo a expressdo de Scarry
(1985, cit. por Fernandes, 2000:4), manifesta-se na dificuldade em exprimir a dor
sentida. Para esta autora, a dor manifesta-se também na dificuldade em falar sobre a dor
enquanto fendémeno. Na dor, revela-se sobretudo a necessidade de referir as suas
caracteristicas e de encaixar este fendmeno complexo em categorias a fim de poder falar
dele. Para o Instituto Nacional de Saude Britanico, a dor ¢ uma experiéncia subjectiva
que pode ser percepcionada directamente apenas pelo sofredor (Fordham & Dunn,
1994, cit. por Fernandes, 2000). Segundo Scarry (1985, cit. por Fernandes, 2000:146),
esta resisténcia da dor a ser partilhada gera duas realidades simultineas e contraditorias:
a certeza da dor para quem a sente e a incerteza da dor para quem de fora ouve a queixa.
A dor surge como algo que ndo pode ser negado mas também como algo que ndo pode

ser confirmado. Existe ainda a dor de provocar dor. Nesta referéncia, Fernandes (2000)
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designa dor por simpatia ou compaixao, uma vez que resulta da participa¢do no estado
afectivo do outro, reconhece-se, uma vez mais, que na experiéncia de dor a pessoa esta,
apesar de tudo, sozinha. Se por um lado, o confronto com a dor do outro se caracteriza
pela incerteza (Scarry, 1985 cit. por Fernandes, 2000:146), por outro lado, “quanto mais
profunda ¢ a compaixao, mais profunda ¢ a certeza que se tem da dor dos outros e da
sua total soliddo naquilo que sentem” (Illich, 1997, cit. por Fernandes, 2000).

Para a totalidade dos sujeitos o fendémeno da dor tem uma dimensao fisica, sendo
em alguns casos referidos outros componentes que designam por psicologicos,
emocionais e situacionais.

A dor que alcanca a categoria de dor fisica ¢ a dor que se consegue localizar ou
pelo menos atribuir a uma zona do corpo, € por isso mesmo ¢ tida como a dor
propriamente dita. Walding (1991, cit. por Fernandes, 2000:147) defende que na
percepcao de dor, somos levados a admitir a possibilidade de que face a uma situacao
ou a um objecto ameacadores, a experiéncia de dor possa de facto ocorrer
antecipadamente. Segundo Fordham e Dunn (1994, cit. por Fernandes, 2000:148) a dor
¢ uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel. No presente estudo, os termos
“emocional” e “psicologica” para qualificar a dor foram utilizados repetidas vezes como
sinénimos e a este tipo de dor foram atribuidas caracteristicas particulares. A dor a que
chama psicolégica ou emocional distingue-se do que chamam dor fisica pela sua
origem, intensidade e modo de ser combatida. Mclntyre (1995, cit. por Fernandes,
2000:149) defende que os processos de perda sdo, efectivamente, objecto de uma
perspectiva psicoldgica do sofrimento. Breton (1995, cit. por Fernandes, 2000, 149)
postula que ndo ha dor sem sofrimento, isto €, sem significado afectivo, traduzindo a
passagem de um fendmeno fisioldgico para o centro da consciéncia moral do individuo.

Embora este autor encare a dor como fendmeno fisiologico, o que pode ser considerado
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redutor a luz do que se conhece sobre a dimensdo afectiva e sobre as influéncias
cognitivas e culturais sobre a percepcao dos estimulos dolorosos e consequentemente
sobre a experiéncia de dor, ¢ a ligacdo da dor ao sofrimento que importa aqui salientar.

Outras circunstancias referidas para a dor ndo fisica sdo as que resultam do
impacto que tem no sujeito, na familia e nos profissionais, a situagdo no seu conjunto.
Sdo situagdes associadas a um sentimento negativo de perda, como ¢ o caso do luto.
Uma outra constru¢ao da dor consiste em desdobra-la nas suas diferentes identidades
clinicas: a dor neurogénica, a dor psicogénica. “Ha aquela dor, por exemplo, de um
amputado que sente a dor fantasma, que ¢ uma dor muito mais complicada, porque ¢é
muito dificil para um enfermeiro dizer a um individuo que ja tem a perna, quando ele
estd a dizer que sente o pé. Combater essa dor ¢ muito mais dificil (...) os individuos da
Psiquiatria, por exemplo, tém bastantes dores, sentem as dores...dizem que tém uma
ferida, tém isto e aquilo e ndo tém nada, mas que as sentem. Isso ¢ muito mais
complicado até para ndés compreendermos, nao ¢ ?”

Até aqui verificou-se que a palavra dor assume significados diversos que vao até
a sua utilizagdo como sindnimo de sofrimento. Os dois fendmenos, apesar de estarem
com frequéncia associados, sdo profundamente diferentes na sua natureza, nas suas
caracteristicas e, consequentemente, exigem formas diferentes de serem abordados. A
auséncia de clareza na definicdo teorica destes dois conceitos podera levar a dificuldade
pratica de seleccionar as abordagens mais adequadas a cada um dos fenomenos. A
chamada dor fisica, que tem uma razao de ser e pode ser tratada, cabe na abordagem a
que o autor chama técnico-somatica e que se caracteriza por ser pragmatica: a dor
verdadeira tem origem no corpo e pode ser localizada. A segunda perspectiva associa a
dor fisica as suas repercussdes emocionais e aproxima-se do que Vrancken designa por

abordagem dualista, orientada para o corpo, mas em que a dor ¢ vista como um
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fendmeno psico-biologico: a dor ¢ o resultado de factores orgéanicos e psicoldgicos e a
patologia ¢ um factor determinante; numa perspectiva bio-psico-social, a dor ndo ¢ uma
entidade singular nem sequer dual mas uma realidade plural de dores que se estendem
para além do corpo tingindo outras dimensdes da pessoa: as suas emogdes, as suas

relagdes sociais, o seu futuro.

1.4.6. Factores que Influenciam a Dor

Sendo uma experiéncia do sujeito, a dor s6 ganha existéncia social quando ¢
identificada pelos outros através das manifestagdes voluntdrias ou involuntarias do
sujeito. Sao eles, a idade (por exemplo, o adulto quando vai ser operado vai cheio de
preocupacdes, como a familia, o emprego, os problemas...; a crianca por seu lado ndo
tem essa carga psicoldgica, por isso recupera muito mais depressa); a personalidade (a
maneira de ser parece tornar o sujeito mais ou menos comunicativa a respeito da sua
dor); cultura, educagdo (isto €, a valorizacdo ou desvalorizacdo que uma dada cultura
promove da expressdo emocional, associada a diferencas individuais); religido; origem

social (entenda-se a classe social, o nivel de instru¢do e a proveniéncia rural ou urbana).

1.4.7. Utilidade da Dor

A dor apresenta varias funcdes, uma delas ¢ de alerta; a dor ¢ vista também no
seu efeito dissuasor, ajuda o sujeito a identificar os perigos do meio ambiente e a
proteger-se evitando-os, efeito de socializagdo, porque a situagao de dor contribui para o
desenvolvimento socio-moral do individuo (discernir o bem do mal); construcao da

personalidade do sujeito (suportar a dor e controlar as queixas fortalece a personalidade,
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prepara o sujeito para no futuro lidar com outros problemas, torna-a mais competitiva
em situagdes de dificuldade.

Ao finalizar este capitulo sobre os significados sociais da dor, gostariamos de
referir que lidar com a dor gera angustia e inseguranca mesmo em profissionais
experientes que afirmam que o contacto com a dor ndo confere imunidade. A dor de
lidar com a dor ¢ a contrapartida daqueles que tém mais contacto com o doente e parece
ser superada pelo sentido do dever social de cumprirem as fun¢des que lhes cabem na
divisdo do trabalho. E do conhecimento geral que a dor é uma condicio inalienavel da
existéncia humana. A dor ¢ uma mera reaccdo fisioldgica e ndo suscita sempre as
mesmas sensacdes e os mesmos modos de defesa. Existem multiplos estudos que
provam que os limiares de sensibilidade a dor estdo intimamente articulados ao tecido
social e cultural onde os individuos se inserem, nomeadamente aos seus valores, a sua
visdo do mundo e as suas trajectorias pessoais e sociais. Varios estudos foram
realizados no ambito da investigagdo médica, da psicologia do desenvolvimento infantil
e da psicandlise comprovam que a reac¢do dos individuos a dor se enraiza, em termos
de tempo, nos primeiros anos de vida e, em termos dos contextos familiares da infancia,
na aten¢do prestada pelos pais, ou os seus substitutos, as doencas infantis e aos
ferimentos. A experiéncia da dor € universal e tem inicio precoce na vida de cada um de
nods. Enquanto experiéncia de vida individual, ela marca de forma varidvel a construgdo
psicologica e social da pessoa. Podendo ser a resposta a um problema de satude ou ser,
ela mesma, o problema de saude, a dor ¢ influenciada por variaveis ligadas a propria
pessoa, ao processo de saude ou doenca em que ocorre € ao contexto em que €

vivenciada.
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CAPITULO V

1.5. Dor e Sofrimento na Doenca Mental

1.5.1. Defini¢do de Dor ¢ Sofrimento

1.5.2. Perspectivas sobre a dor na doenga mental

1.5.3. Estratégias para saber lidar com o sofrimento

1.5.3.1. Porque sofremos ?

1.5.4. Tipologia do Sofrimento

1.5.4.1. Sofrimento Fisico

1.5.4.2. Sofrimento Psicologico (ou Moral)

1.5.4.3. Sofrimento Socio-Relacional

1.5.4.4. Sofrimento Existencial

1.5.5. O Sofrimento do doente mental e suas familias

1.5.6. Cuidadores de doentes mentais: vulnerabilidade ao stresse
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1.5. Dor e Sofrimento na Doenca Mental

A primeira premissa para a compreensao do sofrimento ¢ a aceitacdo do
subjectivo, isto €, cada pessoa em situacdo de sofrimento adopta uma forma propria de
exteriorizar a sua experiéncia psico-afectiva. E quando o sofrimento ¢ causado por um
grave problema de saude pessoal, como por exemplo, o diagnodstico de uma doenga
mental cronica? O individuo vé-se confrontado com a ameaga severa que de ora em
diante j4 ndo vai poder prosseguir com os seus (e da sua familia) objectivos de vida
(estudar, arranjar um emprego condigno, nalguns casos constituir familia, levar uma
vida normal) aos olhos da sociedade no geral, principalmente quando o diagndstico ¢ de
psicose, afinal, a doenca mental atingiu-o a todos os niveis: biopsicossocial. Inumeros
sentimentos de mal-estar, de impoténcia, de revolta, de negacdo da doenga poderdao
levar ao desespero daqueles que cuidam que nem a morte os reconfortard, porque ¢
senso comum que aqueles que lidam com familiares de doentes mentais t€ém como
preocupacao principal do cuidador a célebre frase: o que serd do meu parente doente
mental quando eu morrer? Em contrapartida, o sentimento de impoténcia em ajudar o
doente mental desencadeia no cuidador mais proximo, varios episodios depressivos,
sentimentos ambivalentes sobre o doente mental (desejo de proteccao/afastamento)
culminando com sentimentos de autoculpabilizacao, desanimo e de incapacidade de

confronto com a crua realidade (Mclntyre, 1995, cit. por Gameiro, 1999:40).

1.5.1. Definicao de Dor e Sofrimento

As palavras dor e sofrimento tém raizes etimoldgicas diferentes: a origem etimologica

de dor, do latim dolor-doloris significa romper, rasgar, abrir fenda (dolo significa «eu
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rompoy), enquanto que, na sua origem etimoldgica, sofrimento, do latim sufferentia,
sufferere, significa: tolerar, suportar, aceitar (Fleming, 2003: 37). Travelbee (s.d., citada
por Gameiro, 1999:33) define sofrimento como “um sentimento de desprazer variando
de um simples e transitorio desconforto mental, fisico ou espiritual até uma extrema
angustia que pode evoluir para uma fase de desespero maligno caracterizada pelo
sentimento de abandono e expressa através de uma conduta de negligéncia de si mesmo,
podendo chegar a um estado terminal de indiferenga apatica”.

Fleming (2003) acrescenta ainda que dor ou sofrimento,

“ambos os termos designam afectos, emogoes basicas que se exprimem na

drea transicional que vai da experiéncia corporal a mental, assim, sofrer

remete para a capacidade de suportar, tolerar e portanto ser capaz de

conter dentro do espago psiquico da experiéncia («eu sofro») enquanto

que a dor mental, ndo tendo dado origem a um verbo (doer é um verbo

intransitivo), pela intensidade ou pela qualidade particular do mal-estar

que pressupoe, ndo contempla a tolerdancia e transborda da drea

psiquica” (Fleming, 2003:37).

Freud (1895, cit. por Fleming, 2003, 34) refere-se ao conceito global de dor e
considera-a como devida a uma efrac¢ao dos dispositivos de para-excitagdo, provocada
por uma excitagdo vindo do exterior surgindo através do aparelho de terminagdes
nervosas; o mesmo autor, referindo-se ao sofrimento como o aumento da tensdo
interna ligado a essa efrac¢do. Na sua visdo, o sofrimento possui uma qualidade
especial devido ao accionamento de neurdnios que designou por neurdnios secretores.
Renaud (1995, cit. por Gameiro, 1999:37) define a dor como “factor de sofrimento no
sentido em que pode significar ameaca para a integridade pessoal e ainda porque

sobrecarrega os sistemas sensoriais podendo, deste modo, limitar a capacidade de
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relacdo com o mundo”. Bion (1970, cit. por Fleming, 2003:83) esclareceu os conceitos
de frustracdo, dor mental e sofrimento. Este autor considerou como equivalentes os
conceitos de frustracdo ¢ dor mental intensa e estabeleceu de forma muito clara a
distin¢do entre dor (pain) e sofrimento (suffering). Na perspectiva deste autor, a dor € o
que se instala quando o paciente ndo tem a capacidade de sofrer. Por sua vez, o
sofrimento aparece portanto associado a um nivel de maior capacidade de contencdo e
de elaboracdo mental. Bion (1970, cit. por Fleming, 2003:83) refere ainda que o
paciente que diz que sofre pode ndo saber o que ¢ sofrer e tomar por sofrimento o que é
de facto dor, sendo que a intensidade da sua dor contribui para o seu medo de a softrer.
Gameiro (1999:24) considera o sofrimento como uma entidade ontoldgica do ser
humano, portanto universal, mas com significado existencial e expressdao
fenomenologica individuais. Este mesmo autor, caracteriza ainda o sofrimento por
emocdes e sentimentos de mal-estar, de desprazer e de perda (Gameiro 1999:44). Por
sua vez, Sebastido (1995, cit. por Gameiro, 1999:30) define o sofrimento como uma
sensacdo psiquica associada a sentimentos de ameaca, de perda e/ou culpa que
normalmente ocorrem nas varias crises acidentais ¢ do desenvolvimento humano,
mesmo na auséncia da dor; Renaud (1995, cit. por Gameiro, 1999:30) defende que a
dor fisica nunca é somente fisica, ela atinge o psiquico através do fisico.
Reciprocamente, os sofrimentos psicologicos marcam-se no corpo, somatizam-
se. O envelhecimento precoce do rosto e do organismo podem ser disso sinais visiveis.
Entretanto, Rowlinson (1985, cit. por Gameiro, 1999:33) refere-se ao sofrimento
humano como correspondendo a uma experiéncia de alienag¢@o ou de ruptura no interior
do proprio individuo. Teixeira e Branco (1989, cit. por Gameiro, 1999:34) definem o
sofrimento como uma dor moral, para estes autores, esta forma de sofrimento (idéntico

ao sentido na melancolia) ¢ proveniente das profundezas do ser e avassala toda a
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existéncia da pessoa: a moral ¢ radicalmente pessimista, e os sentimentos de
infelicidade, de culpa, de incapacidade e de falta de esperanga, cercam o individuo num
quadro existencial em que as expectativas de éxito e de utilidade foram totalmente
aniquiladas, deixando o futuro de ter sentido. Atendendo a formacao da autora seguinte
em Psicologia da Satde, resolvemos acrescentar a sua definicdo de sofrimento. “O
sofrimento do doente é um estado de desconforto severo associado a uma ameaga a
integridade da sua pessoa como ser biopsicossocial, envolvendo a constru¢do de
significados profundamente pessoais,acompanhados de uma forte carga afectiva e que
sdo passiveis de modificar esse sofrimento” (Mclntyre, 1995, cit. por Gameiro,
1999:35).

Holroyd e Lazarus (1982, cit. por Mclntyre, 2004: 167) referem que a doenga
quer seja do dominio fisico como mental, constitui-se um factor de stresse importante,
atendendo a que afecta todas as dimensdes da vida pessoal (como por exemplo, higiene
pessoal, nivel de energia, afectividade, auto-estima) como sociais (relagdes familiares,
trabalho, lazer, entre outros). Mas também ¢ sabido que as doencas crénicas parecem
estar associadas a maiores niveis de sofrimento do que as de caracter mais agudo ou de

tempo limitado (McIntyre, 2004:172).

1.5.2. Perspectivas sobre a dor na doenca mental

Sobre este ponto, Gameiro (1999:32) refere o seguinte: “as causas ou as razoes

de sofrimento podem ser mais ou menos evidentes, mas a sua esséncia enquanto

vivéncia interior e pessoal, enquanto fendmeno psicossocial, s6 pode ser abordada pela

subjectividade. Os seus «contetdos» psico-afectivos, as suas expressdes € 0s seus
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significados sd@o sempre Unicos e pessoais € ¢ nessa perspectiva que terdo que ser
compreendidos”.

De acordo com Meleis (1991; Béfékadu, 1993, cit. por Gameiro, 1999: 33), a
experiéncia do sofrimento ¢ varidvel na sua intensidade, duracdo e profundidade e,
tendo sempre uma expressdo fenomenoldgica individual, ¢ possivel observar, no
entanto, algumas respostas em comuns, entre elas: " a ndo aceitagdo, a culpabilizacio de
si ou dos outros, a confusdo, a cdlera, a auto-compaixao e a angustia".

O valor do sofrimento humano deve ser analisado considerando, ainda, o
contexto socio-cultural e o quadro filosofico-religioso em que a pessoa se situa.
Segundo Mclntyre (1995, cit. por Gameiro, 1999:33), o sofrimento faz vacilar as
crencas mais profundas e pde em causa as suas relagdes com o mundo, constituindo,
desse modo, uma oportunidade e um estimulo de reconstrucao criativa, resultando num
estadio mais evoluido do desenvolvimento humano, mas como refere a autora, essa
reconstrugdo positiva so € possivel se a pessoa dispuser de uma "forga do eu" suficiente,
isto ¢, capacidade do individuo usar os seus recursos internos (auto-estima,
competéncias adquiridas, defesas, etc.) e externos (apoio social, idéias de grupo, valores
socio-culturais) para lidar com o sofrimento. Na falta dessa forca, sobressairdo os
efeitos negativos, ou seja, o desgaste, a magoa, a revolta e a inseguranca. Por outro lado,
as religides carregam o sofrimento de significados e de valores importantes para a
compreensdo das atitudes, das expressdes e das condutas dos seus crentes perante ele.
Ao sofrimento em que predomina o sentimento de culpa ¢ habitualmente atribuido o
significado de castigo ou condenagdo divina, o que pode funcionar como factor
agravante do pesar, vincando a fragilidade da natureza do ser humano como pecador,
isto na religido catolica.“ A investigagdo fenomenoldgica realizada com pessoas em

sofrimento permite-nos ja uma compreensdo razodvel das respectivas vivéncias e
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descrever um quadro de emocgdes e sentimentos em que algumas experiéncias parecem
ser comuns e outras especificas em fun¢do das diferentes causas de sofrimento e/ou

particularidades dos sujeitos” (Gameiro, 1999:33).

1.5.3. Estratégias Para Saber Lidar com o Sofrimento

Serrdo (1995, cit. por Gameiro, 1999:45) defende que do ponto de vista
instrumental, o sofrimento pode ser considerado positivo, constituindo, no percurso
evolutivo e no homem moderno, um recurso adaptativo e mobilizador de estratégias de
sobrevivéncia.

Mais, o mesmo autor refere que “o valor instrumental do sofrimento, sendo de
interesse fundamental para a tomada de uma decisdo de ajuda, ndo abrange a totalidade
das suas dimensdes morais e éticas. O valor do sofrimento humano deve ser analisado
considerando ainda, o contexto sdcio-cultural e o quadro filosofico-religioso em que a
pessoa se situa”. Mclntyre (1995, cit. por Gameiro:45) refere que o

“poder reestruturador do sofrimento deriva exactamente do poder

destruturante que exerce sobre o individuo. O sofrimento faz vacilar as

suas crengas mais profundas e poe em causa as suas rela¢ées com o

mundo, constituindo, desse modo, uma oportunidade e um estimulo de

reconstrucdo criativa, resultando num estidio mais evoluido do

desenvolvimento humano.(...).a motivagdo pata busca de significados, a

motivagdo para os outros e a abertura a dimensdo espiritual ou

transcendente’.

May e Frankl (1977; 1987:48, cit. por Gameiro,1999) também defende que “o

sofrimento pode constituir uma oportunidade para a pessoa encontrar o seu sentido para
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a vida, podendo mesmo este sentido estar incluso no sofrimento: como se o sofrimento
deixasse de ser em certo modo sofrimento no momento em que encontra um sentido”.
Por sua vez, Rogers e Maslow (s.d., cit. por Gameiro, 1999:48) enaltecem que

“0 homem mantém-se em permanente esfor¢o de auto-actualizagdo, para

a qual o reconhecimento dos objectivos e dos valores pessoais constituem

os elementos fundamentais.(...). Para estes autores, as crises da vida,

nomeadamente a doenga e o sofrimento que ela acarreta, poderdo ser

uma oportunidade e uma motiva¢do para uma reorganizagdo do sistema

de valores proprio, mobilizando as referidas capacidades pessoais e o

suporte social disponivel para procurar novas formas de estar na vida e

em relagdo com os outros”.

Gameiro (1999:35) faz referéncia a quase ndo existéncia de estudos empiricos
cujo objectivo tenha sido compreender o que € a experiéncia de sofrimento em situagdo
de doenga, mas ainda assim faz referéncia ao estudo elaborado por Eriksson (1993, cit.
por Fleming, 2003) onde se tentou compreender a experiéncia humana de sofrer. Assim
através de uma investigagdo qualitativa que incluiu 11 enfermeiras e cinco doentes
internados numa clinica de cuidados paliativos, foram identificadas como emogdes e
sentimentos dominantes por conviverem de perto com o sofrimento a dor, o medo, o
desespero e a falta de forca; foi ainda constatado que o sofrimento era vivido como uma
falta de liberdade, um obstéculo interior e uma incapacidade de ac¢do; uma luta entre o
que se espera e o que se deseja e ainda entre a culpa e a responsabilidade.

Outra conclusdo interessante deste estudo foi a importancia dada pelos
profissionais de satide ao “porqué” do sofrimento invés do “que €” o sofrimento. Mota
Cardoso (2002:92) acrescenta ainda que “a experiéncia de anglstia corresponde a um

sentimento de fundo, penoso, dorido, ligado quase sempre a acontecimentos da vida
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afectiva que, continuamente, pulsa no interior de cada homem”. Tal sofrimento ¢
experimentado como um constrangimento, como uma experiéncia de sufocagdo
psiquica (como se a alma tivesse de respirar num ambiente densamente poluido), muitas
vezes mesclada com imagens ou idéias, cujo colorido sombrio se acentua. Mais, para
este autor, a angustia estd tdo intimamente ligada a existéncia, levantando-se diante do
homem sempre que este, nos seus movimentos reflexivos, se reconhece s6. E so,
enfrentando a vida e enfrentando a morte, o homem contempla o nada da ndo existéncia.
E quando a angustia se agudiza, como acontece, por exemplo, no confronto do homem
com a incorporeidade do nada, pode eventualmente concentrar-se, ou melhor localizar-
se algures no corpo, transformando-se na experiéncia ansiosa. Assim, conclui este autor,
enquanto a angulstia se encontra muito mais relacionada com a existéncia, a ansiedade
por sua vez encontra-se muito mais relacionada com a vida. (...). Entdo, o sofrimento,
usualmente conhecido por ansiedade, tem um recorte fenomenoldgico distinto do da
angustia. Corresponde a algo que ¢ vivenciado como uma sensacdo, desagradével,
sedeada algures no corpo, invadindo todo o sentir vital, de forma quase sempre difusa e
qualitativamente diversa, mas sempre relacionada com fenémenos ligados a
corporalidade, a vivéncia de aperto, de constri¢do, de opressdo no peito ou pescogco. No
entanto, as vivéncias de sofrimento ndo se esgotam nas vivéncias de ansiedade e de
angustia. As de natureza emocional, podem ser, em cada momento, percutidas
originando outros timbres fenoménicos, como por exemplo, a tristeza, o desespero, as
dores fisicas da mais diversa indole, constituem-se como outras experiéncias de
sofrimento. Travelbee (s.d., cit. por Gameiro, 1999:33), apresentou uma defini¢do na
qual sobressairam as sensagdes, as emogdes e condutas que estdo relacionadas com o
sofrimento e em que a esperanca (em contraposi¢do a desesperanca) ¢ o principal factor

de alivio e superacdo. Qualquer abordagem fenomenologica evidencia o caracter
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pessoal do sofrimento, como resultado de significagdes subjectivas. Assim, dada a
natureza subjectiva da experiéncia de quem sofre, ¢ natural que cada pessoa vivencie o
sofrimento adoptando uma forma propria de exteriorizar a sua experiéncia psico-
afectiva.

Do ponto de vista instrumental, o sofrimento pode ser considerado positivo,
constituindo, no percurso evolutivo ¢ no homem moderno, um recurso adaptativo e
mobilizador de estratégias de sobrevivéncia (Serrdo, 1995, cit. por Gameiro, 1999), mas
naquelas situagdes em que a sua funcdo de auto-regulagdo ¢ ineficaz ou mesmo
perniciosa, limitando a liberdade, inibindo a criatividade ou gerando uma situacido de
desespero, o sofrimento assume um valor negativo e devera ser aliviado. Contudo,
salienta o autor, nos casos de sofrimento psicoldgico levantam-se outros problemas
mais dificeis e as respostas terdo que ser mais relacionais do que técnicas.

Parkinson (1986, cit. por Gameiro, 1999: 42) considera que o sofrimento ndo ¢
um estado morbido de angustia e confusdo, estdtico e inibidor do reajustamento mas,
pelo contrério, se deve considerar como um processo de readaptacdo faseado (por vezes
de passagem para um estaddio mais elevado de desenvolvimento afectivo-moral) e para
tal este mesmo autor descreveu trés fases: a fase de choque e descrenga (surpresa com o
diagnostico/noticia recebida que desintegra o eu e despoleta uma reac¢do imediata de
tipo visceral que se expressa através de alguns sintomas gastricos (por exemplo,
nauseas, sensa¢do de vazio, nd no estdbmago, aperto na garganta, falta de ar, entre outros
sinais somadticos); conciliada com um periodo de inibi¢do motora (atordoamento), de
incredibilidade e negacdo da situagdo, frases como “ndo, ndo ¢ verdade que isto me

"’

esteja a acontecer! Parece um sonho/pesadelo!” sdo constantes nesta fase; a segunda
fase, de consciencializacdo, ¢ aquela onde predominam sentimentos fortes de vazio,

incompreensao, injusti¢a, onde o sujeito procura reunir todas as suas forcas para poder
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reagir aquela nova situacdo indesejavel; nesta fase surgem por norma as primeiras
reaccdes emocionais (como o choro), a ponderagdo das alternativas, onde ird ser
necessario recorrer a ajuda exterior; a ultima fase, denomina-se por restabelecimento,
onde se faz a aceita¢do “positiva” da nova realidade através da adopgdo de estratégias
de coping, como a esperanga ou sentido de continuidade. Desta forma, “a experiéncia
de sofrimento ndo ¢ apagada (ou recalcada) mas deixa de dominar, turvar e colorir de
negro o mundo psiquico, permitindo que o individuo volte a sentir prazer na vida e
converte-se num factor de enriquecimento e desenvolvimento pessoal” (Gameiro,

1999:43).

1.5.3.1. Porque sofremos?

Todos nos recusamos a dor, seja ela grave ou pequena. Primeiro, porque “doéi”,
depois porque nos parece inutil. E nem sequer nos serve de alivio pensarmos que a dor
ndo faz distingdes. Porque devemos entdo sofrer? Que sentido tem uma dor de cabega,
ou de dentes que se prolonga por horas e dias? Porque ¢ que o parto, o proprio simbolo
da vida, pode ser tdo doloroso? Muitas destas interrogagdes assentam em pontos
delicados alicercados em crencas religiosas e/ou filos6ficas. Para a maior parte dos
bidlogos, a dor ¢ 1til porque nos previne quanto a um possivel perigo, permitindo-nos
fugir-lhe o mais depressa possivel, sendo assim funciona como um mecanismo de
alarme. O afastar o dedo, a mao ou outra parte do nosso corpo do perigo ¢ um tipico
acto reflexo de defesa cujo significado prende-se com ndo sentir a dor. Como se origina
um estimulo doloroso que nos faz doer? Na pele bem como em muitos 6rgaos internos,
existem estruturas designadas por receptores que a serem estimuladas, ddo inicio a

“sequéncias” de impulsos nervosos que definimos como sensagdes. Alguns receptores
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sdo sensiveis ao tacto (os corpusculos de Meissmer), outros a pressao (corpusculos de
Pacini) ou ao calor e outros, precisamente a dor, que se chamam nociceptores. Os
receptores da dor sdo habitualmente muito simples e constituidos por extremidades
livres, ou seja, as partes terminais dos prolongamentos dos neur6nios sensitivos, que se
introduzem, furtiva e indevidamente, entre as células da epiderme ou das mucosas
externas, como a lingua, os labios , uretra e a vagina. Mas, o sofrimento nas pessoas ¢
gerado a partir de outras referéncias biopsicoldgicas, cognitivas e sociais € a sua
compreensdo exige que se tenha em conta dimensdes especificas da natureza humana.
Pio Abreu (1994, cit. por Gameiro, 1999: 30-31), refere que a pessoa sofre quando sente
dor fisica (...) mas para além dessa causa evidente de sofrimento, sofre quando sente
qualquer perda (ou falta) significativa (real ou em perspectiva para o seu futuro
proximo) e sofre, ainda, quando se culpa do "mau" resultado de uma sua op¢ao (ou falta
dela) no passado.

Em contrapartida, como refere Rodrigues (1989, cit. por Gameiro, 1999:31), as
referidas competéncias permitem também a intelectualizagdo das emogdes, (...) adopgao
de mecanismos pessoais de confronto (coping) e do desenvolvimento de "emocdes
complexas" de solidariedade, de empatia e de compaixdo, promotoras dos processos de
interajuda. A nivel pessoal, a angustia pode ter sempre como "resposta" o sentimento

de esperanca, confianca ou fé, como afirma Renaud (1994, cit. por Gameiro,1999: 31).

1.5.4. Tipologia do Sofrimento

Para Béfécadu (1993, cit.por Gameiro, 1999:39) “seja qual for o dominio em que

o sofrimento tenha origem ele tende a difundir-se para os outros e todo o sofrimento vai

emergir no dominio psicologico”. Mclntyre (1995, cit. por Gameiro, 1999:40) refere
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que “o sofrimento acarreta alguma forma de desregulacdo emocional, podendo esta
interferir com o modo de lidar com a situagdo e afectar a relagdo com os outros”.
Segundo a dicotomia cartesiana, ¢ possivel distinguir pelo menos dois tipos de
sofrimento: o fisico e o psicologico (também denominado por moral). O sofrimento
fisico ¢ imputado ao dominio do corpo e o psicolégico ao da alma. Mas ha que ter em
conta que o sofrimento humano envolve a pessoa no seu todo biopsicossocial e
espiritual. Na perspectiva de Béfécadu (1993, cit. por Gameiro, 1999:37) existe o
sofrimento no corpo (faz referéncia ao corpo vivido, o corpo que permite aceder ao
mundo e o poder de interagir com ele. Desta forma, a doenca, a privagdo sensorial, a
dor, a incapacidade impedem a pessoa de aceder ao mundo ou diminuir esses mesmos
horizontes e ai provoca o sofrimento), sofrimento nas relagdes interpessoais (quando a
doenca afasta a pessoa dos seus entes queridos e a impede de desempenhar o seu papel
social); sofrimento na vontade (esta associado com o poder da sua pessoa dar sentido a
sua vida, construir a unidade da sua historia, criar e governar os seus empreendimentos
e ainda se orientar por regras morais) € por ultimo, o sofrimento no sentimento de

unidade e coeréncia do eu.

1.5.4.1. Sofrimento Fisico

Gameiro (1997:37) refere que a doenga, a privagdo sensorial, a dor, a fraqueza

ou a incapacidade, impedem a pessoa de aceder ao mundo ou diminuir os seus

horizontes e nesse sentido provoca sofrimento. Constata-se nestes casos, relatos de dor

fisica, de desconforto associado a perda de vigor fisico.

129



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

1.5.4.2.Sofrimento Psicoldgico (ou Moral)

De acordo com Béfécadu (1993, cit. por Gameiro, 1999: 39) seja qual for o
dominio em que o sofrimento tenha origem ,ele tende a difundir-se para os outros e todo
o sofrimento vai emergir do dominio psicologico. Em termos gerais, a vivéncia do
sofrimento psicoldgico € caracterizada pelos sentimentos relacionados com a perda ou
ameaga da unidade pessoal (de que a angustia e a tristeza sdo as principais expressoes
emocionais) e pelos esfor¢os para encontrar sentido e manter o controlo da situagao, de
modo a reconstruir essa unidade (sempre acompanhadas de ansiedade). Mclntyre (1995,
cit. por Gameiro, 1999:40) acrescenta que o sofrimento acarreta alguma forma de
desregulacdo emocional, podendo esta interferir com o modo de lidar com a situacdo e

afectar a relagdo com os outros.

1.5.4.3 Sofrimento Socio-Relacional

Quando a doenga afasta a pessoa dos seus entes queridos e impede o

desempenho dos seus papéis sociais, estd a “desligar” a pessoa de uma parte de si

propria e, deste modo, a provocar sofrimento (Rowlison, 1984, cit. por Gameiro,

1997:38).

1.5.4.4 Sofrimento Existencial

Como refere Gameiro (1999:36), este tipo de sofrimento pode estar relacionado

com aspectos do passado, do presente ou do futuro, experienciados ou antecipados
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como ameacga de quebra da unidade ou perda de coeréncia do eu. A nogao de desvio dos
principios morais, a discrepancia entre a situagdo vivida e a idealizada ou a perda de
sentido do futuro constituem a fonte de sentimentos, tais como; vergonha, remorso,
culpa, desapontamento, infortiinio, desgraca, futilidade, falta de sentido e desesperanca.
Também o sofrimento relacionado com as crencas religiosas ¢ incluindo por Béfécadu
(1993, cit. por Gameiro, 1999:39) nesta dimensdo, podendo ser causado, por exemplo,
pela avaliacdo da doenga como uma punicao e pelo medo de castigo divino.

Em suma, torna-se evidente que os quatro dominios do sofrimento humano
descritos ndo sdo exaustivos € ndo constituem dreas mutuamente exclusivas ou
claramente distintas umas das outras. Em vez disso, defende o autor, ¢ bem clara a sua
interpenetracdo e implicagdes mutuas, ou seja, qualquer que for o dominio de onde
emerge, toda a experiéncia de sofrimento ¢ vivida, como afirma Cassel (1991, cit. por

Gameiro, 1999:40), pela pessoa no seu todo.

1.5.4.5. O Sofrimento do Doente Mental ¢ Suas Familias

Ja vimos que existem inUimeros autores que definem alguns doentes mentais
como aqueles que sofrem e fazem sofrer os outros. E por conseguinte, as vidas dos
familiares acabam por se tornar de forma gradual, num continuo e constante fluxo de
actividades de cuidados. O alivio s6 aparece em momentos transitorios, de paz na
cabeca do doente mental, de alguma descontrac¢do por parte dele em paralelo com um
certo controlo e dominio sobre si. Como ja foi aqui referido, os familiares quando nao
estdo a desempenhar a tarefa de cuidadores, passam-no a pensar acerca do familiar
doente mental, acerca do que se podera vir a fazer mais de tal maneira que as suas vidas

exteriores sdo totalmente absorvidas por preocupagdes intra-familiares. A doencga
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mental para estes cuidadores comeca a tornar-se a sua Unica razdo de serem, reduzindo-
se como pessoas a amargura/angustia e a solidao do peso das suas responsabilidades. A
psicose em um dos membros familiares ¢ encarada na familia, como o resultado de uma
"armadilha interaccional", isto ¢, o desempenho de cada um e de todos resultou numa
interaccdo do ponto de vista psiquico profundamente perturbado, na qual um dos
membros foi apanhado. As familias muitas das vezes ndo fazem o luto da boa satde do
seu familiar doente mental, talvez porque um dia, algures na sua historia pessoal, o
familiar, agora doente mental se tivesse revelado como alguém brilhante e promissor,
mas a dor propria do paciente, consequéncia da perda de varios estadios de
desenvolvimento de aprendizagem, aspiragdes falhadas e uma vida restrita passa a ser
verdadeiramente devastador para aqueles que amam o seu familiar doente mental, que
sentem e (con)vivem com o seu sofrimento. Bion, (s.d., cit. por Porchat, 2001),
afirmou: "todos nds, sem excepcao, temos um niicleo psicotico, uma parte psicotica na
nossa personalidade.” O provérbio popular portugués refere que de “loucos todos temos
um pouco”.

Para Bion, (s.d., cit. por Porchat, 2001) o muro que nos coloca do lado de fora,
que nos separa da psicose ndo € feito de nada concreto e talvez seja mais fragil do que

muitas das vezes pensamos.

1.5.6. Cuidadores de doentes mentais: vulnerabilidade ao stresse

Para Reis (2000) os modelos de vulnerabilidade ao stresse sdo modelos

abrangentes que integram um vasto leque de conhecimentos geralmente estudados de

forma particular, através dos chamados mini-modelos. Os modelos de causalidade linear

tém-se revelado restritivos e parcelares nas suas conclusoes. A hereditariedade, sendo
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um factor importante, ndo ¢ suficiente para explicar toda esta variabilidade de
manifestagdes. Em 50% dos casos ndo ha concordancia, mesmo considerando os
estudos com gémeos monozigdticos. Os factores psicossociais, causadores de tensdo
emocional, sdo também susceptiveis de desencadear nos individuos novos surtos e
modular a evolugdo da doenga. Quando repetidos ou cronicos, estes factores tendem a
agravar o prognostico de evolucdo (Zubin, 1988 cit. por Reis, 2000:20). De
conceptualizacdo relativamente simples, os modelos da vulnerabilidade ao stresse
proporcionam um racional de andlise e planifica¢do terapéutica susceptiveis de serem
compreendidos até pelo proprio doente e familiares (Clements & Turpin, 1992 cit. por
Reis, 2000:20). Para este autor, alguns destes factores de stresse tém, numa perspectiva
de desenvolvimento, um valor patoplastico, contribuindo quer para o agravamento quer
para a atenuacdo da doenca. Os conceitos piagetianos de assimilagdo e acomodacdo
emprestam um instrumental heuristico para a compreensdo destes factores modeladores.
Vulneravel ¢ todo aquele que, sendo portador de uma caracteristica determinada, sob o
efeito de um factor desencadeante, desenvolve a doengca em algum das suas formas
clinicas. E a capacidade ou incapacidade do individuo para lidar com uma situagio ou
acontecimento stressantes que determina, teoricamente, a variagdo do seu limiar de
descompensagdo. Assim sendo, os factores susceptiveis de provocar recaidas sdo
aqueles que mais tém sido estudados nos esquizofrénicos, nomeadamente o0s
acontecimentos vitais e as emogoes expressas das familias dos doentes. O tratamento
neuroléptico, quando correctamente administrado, ¢ o mais potente factor de protecgdo
do doente relativamente 4s recaidas e agravamento clinico.

Outro factor de proteccdo igualmente conhecido ¢ o treino de competéncias

sociais que, melhorando as capacidades de coping dos doentes, os ajuda na resolugdo de
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problemas e na adequacdo do seu comportamento 4s diferentes situagdes sociais com
que deparam.

Factores de stress e factores de proteccdo sdo pois, segundo Reis (2000) os
principais factores que interactuando, nos individuos vulneraveis, estabelecem as
balizas ou limiares entre os quais se dd o equilibrio ou a descompensagdo dos doentes.
O modelo da vulnerabilidade-stresse mais conhecido ¢ o de Zubin (1988, cit. por Reis,
2000). Trata-se de um modelo multifactorial, que integra ndo s6 aspectos bioldgicos
como comportamentais e ecoldgicos. A luz deste modelo a esquizofrenia é vista como
uma perturbacdo que se manifesta por episodios desencadeados por agentes stressantes.
As formas clinicas ditas de evolugdo deficitdria s3o atribuiveis aos episddios
excessivamente prolongados, a frequéncia dos episddios agudos ou as particularidades
da personalidade pré-morbida que agravam as conseqiiéncias sociais de cada episodio.

Um outro modelo bastante conhecido ¢ o de Neuchterlein (Gameiro, 1992;
Clements & Turpin, 1992, cit. por Reis, 2000) que, para além dos factores de
vulnerabilidade pessoal e de stresse, considera a existéncia de factores de protec¢do
pessoal e proteccdo ambiental e estados intermédios, resultantes da interac¢do dos
factores anteriores.

Para este autor, sdo factores de vulnerabilidade pessoal, a disfuncdo
dopaminérgica, a reduzida capacidade de processamento de informagdo, a
hiperactividade autonomica aos estimulos aversivos e tragos de personalidade
esquizotipica. Sdo factores de stresse ambiental o clima familiar hipercritico ou a sobre-
implicacdo emocional e os acontecimentos de vida stressantes. Como factores de
protec¢do pessoal, seriam de salientar a boa capacidade de coping e a medicagdo
antipsicética e, como quotidianos o suporte psicossocial disponibilizado aos doentes e

familias. Estes sdo alguns dos pressupostos que fundamentam as terapéuticas
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psicologicas cognitivo-comportamentais que visam melhorar a capacidade dos doentes
para lidarem com os sintomas, muitas vezes residuais e resistentes ao tratamento médico
(Tarrier, 1992 cit. por Reis, 2000:21). Os estados intermédios, resultantes da interaccao
de todos esses factores, actuariam por sua vez como estados de hiperactivagdo
autondmica, de sobrecarga da capacidade de processamento ou déficit de processamento
dos estimulos sdcio-ambientais.

Para Reis (2000) seriam estes estados intermédios que mediariam o
aparecimento dos sintomas psicoticos e consequentes disfungdes sociais e familiares
dos doentes. Na nossa opinido, consideramos que o tratamento do doente mental
crénico deve ter como base um tratamento integrado e ndo apenas farmacologico, ou
por outras palavras deve ser multimodal de forma a incorporar os recentes avangos
conhecidos na investigagdo no contexto bioldgico, psicologico e social da doenca
mental. No entanto, ndo deve ser menosprezado o trabalho com os seus cuidadores,
muito pelo contrario, este deve ser assumido como crucial, pois este conjugado com a
aplicacdo de um treino de competéncias sociais numa perspectiva de reabilitagdo
psicossocial, estardo dados os primeiros passos para serem criados como alicerces os
factores de proteccao, e desta forma diminuir o risco de descompensacao nos individuos

que apresentam uma maior vulnerabilidade.
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CAPITULO VI

1.6. Sintese dos estudos nacionais e internacionais consultados sobre a tematica

dos cuidadores de doentes mentais, sobrecarga e sofrimento
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1.6. Existéncia de estudos nacionais e internacionais sobre a tematica dos

cuidadores de doentes mentais versus sofrimento

Somos de opinido que persistem dois grandes desafios actuais no campo da
Saude Mental: (1) compreender as familias do doente mental crénico, atendendo a sua
especificidade e a diversidade dos contextos culturais onde estdo inseridas e; (2) prestar-
lhes uma assisténcia condizente com esses contextos e a sua propria dinimica. E sabido
que para isso acontecer, ¢ necessario fazer-se aproximacdes e qui ¢a possibilitar
relacionamentos entre os profissionais de satide mental e os familiares-cuidadores do
doente mental, de forma a conseguir-se uma constru¢do conjunta de possibilidades
terapéuticas. Da nossa experiéncia profissional, concluimos que para a maioria das
familias o despoletar do diagndstico de doenga mental cronica e suas consequéncias
marcam o inicio de uma cruzada agravada com eventuais conflitos e que tendem a gerar
dificuldades véarias no normal quotidiano destas. Para nds, ndo existem dividas de que
as familias precisam de ajuda para lidar com inimeras questdes sobre a saide mental do
seu familiar doente, inclusive com os proprios sentimentos, muitas das vezes
ambivalentes, como ¢ exemplo, a culpa, a sobrecarga, o pessimismo, o desespero, o
isolamento social, entre tantos outros, tudo consequéncia do enorme sofrimento que a
doenga mental cronica imprime, tanto para eles, como familiares-cuidadores como para
a pessoa que adoece. Nesse sentido, ha muito que vém sendo desenvolvidos alguns
estudos sobre o papel dos cuidadores, qual a sua importancia na vida do doente mental
cronico e sobre o seu impacto na sociedade. Estudos realizados por Lefley em 1995,
anteriormente apresentados foram bastante importantes para “chamar a atencdo” sobre

esta populacdo, ao longo de décadas. Hoje, felizmente, ja vai sendo comum aceder a
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estudos sobre a diade doenca mental cronica/ familia. De seguida apresentamos alguns
dos resultados dos estudos que consultamos aquando da pesquisa bibliografica: (a)
Maurin e Boyd (1990, cit. por Bandeira e Barroso, 2005:38) indicam que a sobrecarga
afecta a salide mental dos familiares, com destaque para as medidas de sobrecarga
subjectiva. McGilloway et al (1997, cit. por Bandeira e Barroso, 2005) realizaram um
estudo com 38 familias, e constaram que a maioria dos familiares que cuidavam dos
pacientes sofriam de transtornos psicoldgicos, em particular as mulheres; entretanto,
Rose (1996, cit. por Bandeira & Barroso, 2005) constatou que os sintomas negativos
produzem passividade dos pacientes nas actividades quotidianas, o que levaria a uma
maior necessidade de interven¢do com execugdo de tarefas por parte dos familiares e
ainda referiu que a maior sobrecarga ¢ sentida quando o paciente vive com a familia,
resultando em conflito entre os seus membros, menor integracdo entre eles, perda de
oportunidades e liberdade e percepcdo de maior falta de suporte social; num estudo
anterior de Rose (1996, cit. por Bandeira & Barroso, 2005) a autora postulou que a
maioria dos familiares se sente responsavel em supervisionar o paciente, sobrecarregada
com a tarefa de cuidar deles e desconfortdvel ou embaragada em relagdo as pessoas em
geral, pelo facto de ter um doente mental no seu agregado. Outros factores foram
apontados: severidade da sintomatologia do paciente, o nimero de hospitalizagdes
sofridas, os comportamentos aversivos ou problemadticos do paciente (mudangas de
humor, falta de motivagao, isolamento); a limitagdo das actividades e da liberdade da
familia em funcdo das suas responsabilidades com o paciente, a falta de apoio dos
profissionais e servigos de satide mental (escassez de informacdo sobre a doenca e de
directivas sobre como agir); por sua vez, Loukissa (1995, cit. por Bandeira & Barroso,
2005) destacou trés principais factores relacionados a uma maior sobrecarga: (a) os

comportamentos problematicos do paciente (por exemplo, hostilidade, ameacadores ou
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embaracosos); (b) a sintomatologia do paciente (alucinagdes, delirios, confusdo,
incapacidade de cuidar de si mesmo) e (c) o baixo nivel de funcionamento do paciente
(necessita supervisdo constante). Foram ainda citadas como consequéncia da presenga
do paciente as limitacGes nas actividades sociais dos familiares, 0 medo do estigma
social, a ansiedade, os sentimentos de culpa e de raiva, preocupagdo com o futuro, as
perturbagdes nas relagdes entre os demais membros da familia. E por ultimo, os
familiares revelaram experimentar sobrecarga por consequéncia do proprio contacto
com os profissionais de saide mental e da busca de servicos adequados para o paciente;
num outro estudo de St.Onge e Lavoie (1997, cit. por Bandeira & Barroso, 2005), com
uma amostra de 99 familiares, foi observado que a presenga de transtornos psicologicos
nas maes de pacientes psicoOticos ¢ duas vezes maior do que na populacdo em geral.
Segundo a autora, esses transtornos resultaram da sobrecarga sentida pela familia por ter
que cuidar dos seus filhos doentes mentais. Por sua vez, Rammohan (2002, cit. por
Bandeira & Barroso, 2005), postulam que os factores associados significativamente a
niveis mais elevados de sobrecarga foram a falta de suporte social (rede de amigos e
colegas); o baixo nivel de funcionamento dos pacientes, a pouca escolaridade dos
pacientes e dos proprios familiares, assim como algumas estratégias ineficientes de
coping.

No estudo intitulado “Um caminho sem fim...mas com esperanga...:0 significado
da doenca mental para a familia” de Nunes Seixas (2000) onde foi elaborado um estudo
exploratério descritivo, com uma abordagem qualitativa no Ambulatério Gutemberg
Botelho em Jodo Pessoa (Estado de Paraiba-Brasil). Utilizou para o referido estudo oito
“familiares de portadores de sofrimento psiquico em tratamento no referido
ambulatério”, os critérios de seleccdo para integrarem na amostra foi de manter algum

tipo de vinculo com o portador de sofrimento psiquico, preferencialmente o mais

139



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

proximo, o cuidador; ndo dispor de educacdo formal sobre cuidar de portadores,
apresentar a possibilidade de comunicagdo efectiva; aceitar participar da pesquisa e
assinar o termo de consentimento. A autora pretendeu estudar o significado da doenca
mental para a familia e apds a analise qualitativa das entrevistas recolhidas sobressairam
como constructos a crenga (hereditariedade, alcoolismo, drogaadiccdo, ambiente
familiar, causas externas, tentativa, agressividade, stresse); o sentimento (tristeza,
sofrimento, rejeicdo, medo, desgosto, constrangimento, inseguranga, vergonha); o
estigma (“doida”, perda de juizo, diferenga, expressdo no rosto, desacreditado); o
preconceito (cidadania negada, exclusdo social, desconfianga, inseguranga) e o
paradoxo (ambivaléncia, contra-verdade, farsa, humor, ambiguidade). Como adiantou a
autora, “as crengas sdo produtos de ac¢des humanas concretas, e, assim sendo justificam
determinadas atitudes dos individuos contextualizados no quotidiano” (Alves &
Minayo, 1994 cit. por Seixas, 2000:78). E sabido que a politica de satide mental esta
cada vez mais associada a idéia de descentralizagcdo, com vista a uma reorganiza¢do da
rede assistencial em saude com a substituicdo progressiva dos hospitais psiquiatricos.
Esta reforma pressupde uma maior sensibilidade dos programas de saide mental aos
valores e crencas das comunidades-alvo, através de didlogo entre servigos, comunidade
e familiares. A respeito dos sentimentos da familia em relacdo a doenga mental , a
autora constatou um sentimento undnime sobre o facto de quem sofre ndo ser s6 o
doente, mas o cuidador também.

Mais, as crencas dos familiares sobre a doenca mental enfocam a
hereditariedade, o alcoolismo, a violéncia familiar, trabalhos stressantes, uso de drogas,
agressividade como factores desencadeantes dos distlirbios psiquidtricos; sobre os

sentimentos, a autora constatou que nos depoimentos dos familiares sobressaiam os
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sentimentos de constrangimento, sofrimento, tristeza, desgosto, vergonha, medo,
agressividade, perda de vinculo e falta de apoio afectivo dos familiares.

Relativamente ao preconceito, Seixas (2000) refere que “os discursos (dos
familiares consultados) estdo impregnados por uma questdo, também paradigmatica do
fisico e do psiquico, onde ha um privilégio para as pessoas consideradas normais, ou
seja, dentro dos padrdes tragados por uma sociedade capitalista, na qual o doente passa
a ser improdutivo, porque ndo estd a produzir algo, como bens materiais”.
Consequentemente, adianta a autora, o mesmo, ¢ visto como bode expiatorio dentro de
uma sociedade estratificada, que ndo visa uma recuperacdo e a reinsercao social do
doente, considerando suas diferengas e que mesmo com limitagdes pode se tornar um
sujeito produtivo, desde que haja uma educacio e saide voltada para essa reabilitacio.
Sobre o estigma, a autora constatou que os familiares se apercebem que o seu familiar
doente mental ¢ rotulado pela sociedade de “louco”, “doente mental”, doido, entre
outros termos. Por ultimo, o constructo sobre o paradoxo da doenga mental foi
apresentado sob a forma de “perda de juizo”, “cidadania negada” e “diferenca”.

No estudo, intitulado “compreendendo o significado de vivenciar a doenga
mental na familia: um estudo fenomenologico e hermenéutico” de Netto de Oliveira
(2000), a autora tentou compreender o significado do vivenciar a doen¢a mental na
familia, a luz do referencial filoso6fico de Martin Heidegger. Para tal, foram realizadas
entrevistas com duas familias e posteriormente a analise dos seus discursos, através da
trajectoria fenomenologica-hermenéutica. A autora deste estudo constatou que
emergiram quatro temas ao longo dos discursos dos familiares: (1) modos de ser da
presenca; (2) percepcdo sobre o cuidado; (3) ser cuidado e (4) necessidades que
emergem ao vivenciar a doenga mental. Posto isto, a autora concluiu que “o modo de

ser da familia que vivencia a doenca mental, manifesta-se com autenticidade, emergindo
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sentimentos de angustia e sofrimento. Como acrescenta a autora (Idem, ibidem, 2000)
inicialmente, ocorre uma desorganizagdo familiar e, posteriormente, esta familia
(parece) reorganizar-se” dando prioridade ao cuidado do seu familiar portador de
doenga mental.(...).

Ser cuidado, para a familia significa, prioritariamente, a preocupagdo com o seu
ser, com 0S seus sentimentos e com o seu bem-estar. Ao vivenciar a doenga mental na
familia, emerge a necessidade de (interroga¢do) como deve agir com o seu familiar de
modo a ndo prejudica-lo, de informacdes relativas & doencga, de apoio, de didlogo com
os profissionais de saude , da continuidade do tratamento, apds a alta hospitalar e da
busca das crencas religiosas como suporte”...

Em “Eu sofro, tu sofres, nés sofremos: (con)viver com o doente mental” de
Trindade (2001) foi utilizada uma amostragem tedrica constituida por dez familiares de
doentes mentais cronicos, de ambos os sexos, todos eles oriundos de diferentes familias,
com idades compreendidas entre os 14 e os 70 anos onde foi formulada a questdo “o
que ¢ ser familiar de um doente mental crénico?” Para a obtencdo das narrativas,
recorreu-se ao uso da entrevista semi-directiva. As entrevistas foram gravadas e sujeitas
a analise qualitativa, através dos métodos da “grounded analysis”, mas propriamente do
método comparativo constante e a linha seguida nesta investigacdo foi a
fenomenologica. Concluiu-se que ser familiar de um doente mental € viver em constante
estado de ansiedade assim como num profundo sofrimento psicologico. Atendendo a
que os familiares vivem privados de toda a reciprocidade que esperam dos seus
familiares doentes mentais cronicos quando interagem com eles, a autora, concluiu que
os familiares vivem com o doente mental crénico mas ndo convivem (no sentido de
“dar-se com, ter intimidade”. Constatou-se ainda que a preocupagdo fulcral dos

familiares entrevistados esta relacionada com o que sera do futuro do seu familiar
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doente mental quando, ele, o familiar cuidador morrer; no estudo de Martens e
Addigton (2001, cit. por Bandeira & Barroso, 2005) com 41 familiares de pacientes
esquizofrénicos, o impacto no bem-estar psicoldgico foi relacionado a aspectos
diferenciados da experiéncia de cuidar do paciente, tais como, o estigma associado a
doenca mental, os comportamentos inadequados do paciente, os problemas no convivio
familiar, a dependéncia do paciente e o sentimento de perda por parte do familiar
cuidador. O desconforto emocional (distress) foi maior em familiares de pacientes que
vivenciavam o seu primeiro episodio da doenca; em “Qualidade de vida de familiares
cuidadores do doente esquizofrénico” de Marina Borges Teixeira (2005) a autora
propoOs-se verificar o conceito de qualidade de vida de familiares cuidadores de
pacientes esquizofrénicos e identificar factores que interferem na sua qualidade de vida.

Para tal, foi realizado uma pesquisa exploratéria descritiva, transversal, de
campo com 52 familiares cuidadores que residiam com o paciente. Concluiu-se que os
familiares definiram qualidade de vida como “ter saude, poder trabalhar e sustentar a
familia” (35 inquiridos); “ter saide” (nove inquiridos); “ter satude, ter bons hospitais e
morar num bairro melhor” (trés inquiridos); “ter saide e continuar a tratar deles” (dois
inquiridos); “ter saude e casa propria” (dois inquiridos); “ter dinheiro para tratar melhor
dele” (um inquirido). Entre os factores que interferem nas suas vidas, surgiram o deixar
de ir a igreja; ndo sair com amigos; deixar de trabalhar e ndo ter mais tempo para si
mesmo. Os resultados revelaram que os inquiridos abdicaram de ter vida propria
dedicando todo o seu tempo possivel para cuidar do (familiar) doente. Curiosamente,
todos os inquiridos referiram que de alguma forma cuidar do familiar doente mental ¢
cansativo, mas a forma como responderam as questdes durante a entrevista, o tom de
voz, a expressdo facial, permitiram a investigadora inferir que consideram o cuidar

“uma obriga¢do deles” e que o fazem da melhor maneira possivel pois ¢ evidente que
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“gostam dos seus (familiares) doentes”; mais, em “Producdo de Sentidos acerca da
familia que convive com o doente mental” de Cardozo de Souza e Morais Scafena
(2005:178), a sua autora teve como objectivo conhecer os sentidos dados por
profissionais do programa de saide da familia acerca da familia que convive com o
doente mental. A amostra foi recolhida no Brasil, em Ilhéus/Bahia. Como resultados, a
autora constatou que alguns dos inquiridos descrevem a familia como “cuidadora,
motivadora e sofredora de preconceitos” Enquanto os restantes inquiridos descrevem a
familia como “impotente e carente de recursos, produtora de maus-tratos e
desequilibrada”. Desta forma, a autora concluiu que enquanto alguns técnicos de satde
reforcam a exclusdo do doente mental e de sua familia, na comunidade, outros rompem
com este tipo de discurso, ao favorecer a aproximagdo entre a familia-cuidadora e os
profissionais, a favor de uma nova pratica que melhore as condigdes das suas vidas. A
autora considera que “esta aproximacao ¢ relevante e deve ser motivada, tendo em vista
a promog¢do da satde mental da populacdo assistida por (estes) profissionais” A autora
defende que “esses profissionais poderdo favorecer transformagdes na forma da familia
lidar com o seu doente, partindo inclusive, dos sentidos que ele d4 e que rompe com a
pratica habitual da exclusdo como por exemplo: a familia como cuidadora e alvo do
cuidado em satde, a familia como sofredora de preconceitos, a familia inscrita por lagos

de parentesco e/ou afectivos e a familia carente de recursos”.
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2.1. Propéosito e delimitacio do problema

Como ja foi referido anteriormente, este trabalho de investigagdo tem como
principal objectivo (e ¢ também o problema em estudo) perceber como os familiares-
cuidadores inquiridos percepcionam a sua propria dor e sofrimento por lidarem
diariamente com um familiar doente mental. Procurar-se-a operacionalizar a experiéncia
da dor e sofrimento do familiar do doente mental, usando uma metodologia qualitativa,
numa fase inicial (com o recurso a entrevistas semi-estruturadas, gravagdo, transcri¢ao e
posterior analise de conteudo) e numa segunda fase, a metodologia quantitativa, através
da criacdo de um instrumento intitulado por Inventario de Experiéncias Subjectivas de

Sofrimento do Familiar-Cuidador do Doente Mental (IESDSFCDM).

2.2. Formulacio das hipoteses de estudo

Hi1: Existem diferencas estatisticamente significativas no que concerne a
percepcao dos cuidadores-progenitores quando comparados com os restantes elementos
familiares-cuidadores (irmaos, conjuge, filhos do doente mental, outros familiares) em
lidar com a dor e o sofrimento causado pelo diagnostico da doenga mental do seu
familiar;

H2: Em relacdo ao género sexual, existem diferencas estatisticamente
significativas no que concerne a percep¢do dos familiares-cuidadores inquiridos em
lidar com a dor e o sofrimento causado pelo diagndstico da doenga mental do seu

familiar;
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H3: Em relacdo a idade, existem diferencas estatisticamente significativas no que
concerne a percep¢do dos familiares-cuidadores em lidar com a dor e o sofrimento

causado pelo diagnostico da doenga mental do seu familiar.

2.3. Caracterizacio da Amostra

Para a recolha das entrevistas semi-estruturadas (recorreu-se a cinco familiares-
cuidadores, escolhidos aleatoriamente numa institui¢do para doente mentais do distrito
de Faro, de ambos os sexos, com idades compreendidas entre os 34-65 anos).

Para a aplicagdo do Inventario de Experiéncias Subjectivas de Sofrimento do
Familiar-Cuidador do Doente Mental (IESDSFCDM), numa situagdo de pré-teste,
versdo inicial, com 48 itens, foram inquiridos 20 familiares-cuidadores de sujeitos com
PTSD/Alcoolismo, numa instituigdo para apoio a ex-combatentes da guerra colonial,
sedeada no distrito de Faro. Por fim, para a recolha da amostra definitiva, foram
inquiridos 252 familiares-cuidadores de ambos os sexos, com idades compreendidas
entre os 13 e 81 anos, oriundos de varias instituicdes de doentes mentais de norte a sul
de Portugal (mais adiante, na rubrica “procedimentos”, serd explicado de forma mais
detalhada como se processou a recolha da amostra devidamente).

De seguida, apresentar-se-a4 a Figura 1, que na Optica do investigador, resume
este trabalho de investigacdo e que pretende exemplificar como a experiéncia de ser
familiar-cuidador de um doente mental é analisada como um processo complexo e
condicionado por multiplos factores (fisiologicos, psicoldgicos, sociais, demograficos e
religiosos) numa organizacdo dialéctica em que a integragdo psico-afectiva do familiar-
cuidador depende sobretudo dos significados condicionados pelas emogdes que se lhes

associam num processo circular de implicagdes reciprocas, vivido assim uma
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experiéncia subjectiva de sofrimento e de dor. Cabera ao sujeito desencadear respostas
adaptativas - estratégias de coping - (que podem ser de defesa, confronto com a
situacdo, de negacdo ou aceitagdo, isolamento, auto-culpabiliza¢do ou ainda, de procura

de ajuda técnica).
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FAMILIA
(Satde Mental)

A

FACTORES
- Fisioldgicos
- Psicologicos
- Sociais e Religiosos
- Demograficos

A 4

DOENCA
MENTAL
(despoletar)

A

IMPACTO PSICOSSOCIAL

Representacoes da doenca mental
e
Consequéncias da doenca mental
individual, familiar e social

A

Familiares-cuidadores do doente mental
(atendendo ao grau de parentesco, género e

educacdo)
CONSEQUENCIAS
A \ 4
Negativas Estratégias de Coping
® Burnout ® Defesa;
® Sofrimento/Dor ® Confronto (com a situagéo);
- Fisica; 4 Neggqéo;
- Psicologica (ou e Aceitagao;
Moral); ¢ [solamento;
- Sécio-Relacional; e Auto-culpabilizagéo
- Existencial ® Procura de ajuda
técnica

Figura 01 — Modelo do despoletar da dor e do sofrimento do familiar-cuidador do

doente mental (exemplificativo, criado pela propria investigadora).
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2.4. Metodologia Qualitativa

2.4.1. Procedimentos adoptado na primeira fase do estudo para a recolha das

entrevistas semi-estruturadas

Apdés uma exaustiva consulta bibliografica sobre a tematica em estudo,
constatou-se que nao existiam quaisquer instrumentos psicométrico que permitisse
avaliar a experiéncia subjectiva da dor e sofrimento do familiar-cuidador do doente
mental. Assim, surgiu a necessidade de se criar um instrumento e valida-lo. Para a
elaboragdo deste instrumento, seguiram-se os seguintes procedimentos:

Primeiro optou-se por entrevistar de forma aleatoria alguns cuidadores-
familiares de doentes mentais oriundos da regido algarvia, por conveniéncia resolveu-se
utilizar as instalagdes do Forum Soécio-Ocupacional (FSO) de Loulé designado por
UNIR - Associagao dos Doentes Mentais, Familias ¢ Amigos do Algarve, visto ser o
local de trabalho da investigadora - antes deste procedimento, a mesma elaborou um
documento devidamente identificado como “Consentimento Informado” (Anexo A)
composto por cinco questdes abertas e subjectivas.

Sao elas: (1) O que ¢ ser familiar de um doente mental?: (2) Como lida com a
doenca mental do seu familiar ?; (3) O que mais o constrange/inibe no relacionamento
que mantém com o seu familiar doente mental ?; (4) Que aspectos positivos/negativos
consegue retirar da sua experiéncia por lidar com o diagnostico de doenga mental do seu
familiar ? e (5) E feliz ? Porqué ? e um espaco onde o inquirido autoriza a investigadora
a transcrever na integra o resultado da entrevista semi-estruturada, bem como a sua

posterior analise de conteido — assim dos inumeros familiares que diariamente
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acompanham o seu familiar para frequéncia do FSO da UNIR, cinco foram abordados
de forma aleatoria para integrarem a amostra-piloto. Em ambiente privado, mais
propriamente no gabinete da Direccdo da UNIR, a investigadora deu garantias de
anonimato e confidencialidade sobre o que foi falado e aproveitou para explicar o tipo
de estudo que pretendia levar avante e o quanto era importante a participa¢ao daquele
cuidador. De imediato, os cuidadores se prontificaram a aceder e aproveitando a
oportunidade, estipulou-se em termos de agenda qual o melhor dia e hora para dar ao
inicio da gravacao da entrevista realizada individualmente.

Todos os familiares-cuidadores abordados aceitaram participar, nenhum rejeitou.
Todas as gravacdes das entrevistas semi-estruturadas decorreram durante a ultima
semana de Setembro de 2005. No dia e hora combinado, apds os devidos cumprimentos
e antes do inicio das gravagdes foi novamente relembrado o caricter de
confidencialidade e anonimato do inquirido. A investigadora apresentou o documento
intitulado por “Consentimento Informado” para ser devidamente assinado e sé depois
deu inicio a entrevista propriamente dita. A média de duragdo de cada entrevista foi de
aproximadamente uma hora e trinta minutos. Os entrevistados reuniam idades
compreendidas entre os 34 e os 65 anos. As entrevistas foram gravadas através do
recurso de um gravador da marca SANYO, modelo TRC-580M e posteriormente foram
transcritas para suporte em papel (em Anexo B) pelo proprio investigador, procedido da
analise de contetido das narrativas obtidas, no sentido de se extrair o maior nimero de
frases, que correspondessem as experiéncias de dor e sofrimento mais
comuns/expressivas entre si, resultando nas dimensdes e tematicas apresentadas na

Tabela 1 seguinte:
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DIMENSOES/TEMATICAS ITENS
Sofrimento fisico (4 itens)
Desconforto 11;
Perda de vigor fisico 10; 17; 44;
Sofrimento psicologico (21 itens)
Alteragdo da identidade pessoal 03;07;09; 13
Perturbagdes cognitivas 02; 16
Perturbagbes emocionais 06; 08; 12; 19; 25; 31; 37; 39; 43, 47
Perturbag¢des comportamentais 24; 28; 30; 35; 38
Sofrimento existencial — espiritual (13 itens)
Atribuicdo de causalidade/responsabilidade 27;32; 33
Limitag¢des existenciais 04; 26; 36; 41;45; 46
Limitag¢Ges no projecto de futuro 15; 20; 21; 48
Sofrimento socio — relacional (10 itens)
Alteragoes afectivo-relacionais 01; 05;14; 18; 22; 23; 29; 34; 42
Alteragdes socio-laborais 40

Tabela 01 - Distribuicdo dos itens da versdo inicial (48 itens) do IESDSFCDM pelas
respectivas dimensoes e tematicas

Em simultaneo, iniciou-se o processo de seleccdo dos itens a incluir na versao
inicial do Inventario de Experiéncias Subjectivas de Sofrimento do Familiar-Cuidador
do Doente Mental, resultando num total de 48 afirmagdes, posteriormente
transformados nos 48 itens do Inventario nomeado pela sua autora por IESDSFCDM —
Inventario de Experiéncias Subjectivas de Dor e Sofrimento do Familiar-Cuidador do
Doente Mental. Feito isto, consultou-se a Orientadora, Prof*. Dra. Cristina Faria, sobre a
estrutura do instrumento, onde fomos aconselhados a seleccionar de forma aleatoria,
metade dos itens e colocéd-los na negativa (por exemplo, o item 03 (Nao) “Sinto que a

doenca mental do meu familiar me esteja a roubar tempo para poder fazer aquilo que
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gostaria”). Finda esta recomendagdo, e em conjunto com a Orientadora, decidiu-se
aplicar o instrumento a nivel nacional. Para tal, contactou-se a FNAFSAM (Federagao
Nacional de Associacdes de Familias e Saude Mental) sediada em Lisboa, via e-mail,
que por sua vez, facultou-nos o endereco das associagdes e servigos de Psiquiatria
inscritos. A investigadora através da elaboragdo de oficio dirigido as direcgdes, num
total de 54 (em Anexo C) solicitou a adesdo de cada uma das institui¢des, no sentido
de preencherem pelo menos 20 inventarios e enviou um exemplar do instrumento, para
ser devidamente analisado nos Conselhos Eticos (no caso dos Servicos de Psiquiatria
dos Hospitais contactados ou pela Direccao das Instituigdes); apOs resposta das mesmas
(via correio, e-mail ou por telefone) a investigadora comprometeu-se a enviar os 20
inventarios por preencher, bem como um envelope verde selado, que ndo precisa ser
pesado, devidamente enderecado a investigadora, onde a instituicdo aderente ao estudo
se comprometia apds o preenchimento dos mesmos, coloci-los nos correios sem
qualquer custos para a mesma. Contudo, nas instituicdes da regido algarvia aderentes, a
aplicacgdo foi feita pela propria investigadora, a semelhanga do Servigo de Psiquiatria de
Beja e a Associagdo de Depressivos e Bipolares (ADEB) em Lisboa, conforme
solicitado por estas. Em relagdo as restantes instituicdes ndo aderentes, o motivo
apresentado foi o de ja terem assumido compromisso em integrar a amostra de outros

estudos.

2.5. Instrugoes de preenchimento do IESDSFCDM

Aquando do inicio da pesquisa bibliografica, haviamos contactado via telefone o

autor do livro “Sofrimento na Doenga”, Dr. Manuel Henriques Gameiro que

gentilmente acedeu, apds se explicar o tipo de estudo que se pretendia fazer em enviar
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um exemplar via e-mail do instrumento que ele proprio criou e validou, intitulado
IESSD (“Inventario de Experiéncias Subjectivas de Sofrimento na Doencga”) validado
para ser aplicado a sujeitos enfermos, a titulo de servir de incentivo a criagdo de um
inventario desta feita vocacionado aqueles que convivem com o doente (mental); apos
uma leitura mais cuidada do mesmo, a investigadora resolveu utilizar o mesmo tipo de
cotagdo utilizado por este autor no seu instrumento, recorrendo a uma escala tipo Likert
de um a cinco pontos (invertida no caso das experiéncias de ndo sofrimento), por
considerar que seria de facil interpretacao por parte dos inquiridos. Assim, no inventario
criado por nos, cada inquirido foi solicitado a responder de acordo com as seguintes
indicacdes: “Considerando as vivéncias que os cuidadores (familiares) de doentes
mentais sentem no acompanhamento ou prestacio de cuidados com estes ultimos,
expresse com sinceridade qual a sua forma de estar com o seu familiar e o que
verdadeiramente se passa consigo, marcando com uma cruz (X) a respectiva quadricula
de acordo com a legenda seguinte:”

1 — Nao corresponde nada ao que se passa comigo/¢ totalmente falso

2 — Corresponde pouco ao que passa comigo

3 — Corresponde bastante ao que passa comigo

4 — Corresponde muito ao que passa comigo

5 — Corresponde totalmente ao que passa comigo/¢ totalmente verdadeiro

Nao foram detectadas quaisquer dividas aquando da aplica¢do do instrumento

por parte dos inquiridos.
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2.5.1.Cotacao do Inventario

A cotacdo do inventario, faz-se considerando a soma dos pontos correspondentes
as respostas dos familiares dos doentes mentais no global (somatério da totalidade dos
itens), podendo esta ser interpretada como medida da intensidade da experiéncia do
sofrimento ¢ da dor do familiar-cuidador do doente mental (2 semelhanca do estudo
realizado por Gameiro, 1999). O valor minimo esperado para este inventario ¢ igual a
41 pontos e o valor maximo igual a 240 (para a versdo 28 itens) e 205 (para a versao
final de 41 itens). Nesta ultima versao, importa saber que o valor médio ¢ igual a 82
pontos, acima desse valor, considerar-se-a que existe intensidade de dor e sofrimento no

familiar-cuidador.

2.6. Procedimentos adoptados para a seleccio dos itens da versao final do

Inventario/Validade de Conteado

Foram seguidos os conselhos de Streiner ¢ Norman (1989, cit. por Vaz Serra,
1994) que advertem que “todos os itens devem ser capazes de captar aspectos diversos
do mesmo atributo e ndo partes distintas de diferentes tragos, embora diferentes deverdo
constituir um conjunto homogéneo”. Neste sentido, o estudo da homogeneidade dos
itens foi realizado da seguinte forma. Iniciou-se por elaborar uma andlise da
consisténcia interna/fidelidade a partir da determinacdo do Coeficiente de Spearman-
Brown, Guttman, Alfa de Cronbach e correlagcdes das metades (Split-half correlation)
do instrumento,; de seguida foi ainda determinado o Coeficiente Alfa de Cronbach para

o conjunto da escala apds serem extraidos, um a um, os vdrios itens, bem como, as
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correlagdes para o conjunto da escala, apds terem sido extraidos, um a um, os varios
itens. Por ultimo, foi ainda determinada a Matriz de Correlacdo de Spearman, bem
como, foi tido em conta que relativamente a andlise factorial, alguns autores (Bryman e
Cramer, 1992, cit. por Gameiro, 1999) preconizam um minimo de cinco individuos por

cada item para que se produza uma solucao confiavel de factores.

2.6.1. Dados Psicométricos / Analise dos itens

No processo de seleccao dos itens para a construcao da escala final, os critérios
utilizados foi seleccionar as frases em comum, resultantes das transcricdes das
entrevistas semi-estruturadas (Anexo C) anteriormente referidas , num total de 48
afirmacdes; cada afirmacao resultou num item perfazendo no total 48 itens (Anexo D),
devidamente dividida em quatro sub-escalas, uma para cada sub-tipo de sofrimento e
dor.

Desta forma, o resultado obtido foi uma primeira sub-escala que pretende avaliar
“o sofrimento fisico” através dos itens numeros 10, 11, 17 e 44; a segunda sub-escala
pretende avaliar “o sofrimento psicologico” através dos seguintes itens numeros 02, 03,
06, 07, 08, 09, 12, 13, 16, 19, 24, 25, 28, 30, 31, 35, 37, 38, 39, 43 e 47, relativamente a
terceira sub-escala, intitulada “sofrimento existencial — espiritual” ira ser avaliada
através dos itens numeros 04, 15, 20, 21, 26, 27, 32, 33, 36, 41, 45, 46 e 48; e por
ultimo, a sub-escala intitulada “sofrimento sécio — relacional” sera avaliada através dos
itens nameros 01, 05, 14, 18, 22, 23, 29, 34, 40 ¢ 42.

Posteriormente, o inventario foi aplicado a uma amostra de conveniéncia
composta por 20 familiares-cuidadores de ex-combatentes (conjuge, filhos,

progenitores, sogra, irmaos, entre outros) com diagndstico de PTSD/Alcoolismo, sdcios
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da Liga dos Combatentes (Nucleo de Loulé¢) numa situacao de pré-teste. Através do
telefone, foi contactado este Nucleo, na medida em que somos voluntdrias nessa
institui¢ao, provendo consultas de Psicologia aos ex-combatentes, socios do Nucleo, a
cerca de trés anos, sempre que necessario. ApoOs tratamento dos dados obtidos em
ambiente SPSS (Statistical Package for Social Sciences) versao 11.0, optou-se por
recorrer a fungdo (Analyse/ Scale/ Reliability Analysis) de onde resultaram os valores
apresentados na Tabela 02. Observa-se na Tabela 02 seguinte, que resultaram alguns
itens com valores negativos, devidamente assinalados. Sao eles, o item 3 (variavel
“fazer”); item 20 (variavel “mudou”); item 23 (varidvel “outros”); item 44 (varidvel
“trabalho”); item 45 (variavel “morresse”) e por ultimo, o item 46 (variavel “nunca”).
Destes, optamos por retirar o item 3 (varidvel “fazer”) em conjunto com outros nao
assinalados, “tranquilidade”; “mudou”; planos”, participar”, “feliz” ¢ “mim”, num total
de sete itens por considerarmos pouco relevantes para o presente estudo (vide Tabela 03

adiante).

Tabela 02 — Estudo-Piloto dos 48 itens (Inventario Inicial) do IESDSFCDM

Itens Média Variancia R Item total Alfa
APOIO 129, 6500 496,2395 ,4096 , 8435
GRAVIDADE 128,2500 480,9342 , 6857 , 8382
FAZER 130,2000 528,4842 -,2507 ,8548
APREENSIVO 128,5500 486, 7668 , 4799 , 8413
OBTIDO 129,9000 505,2526 , 2115 , 8467
TRISTE 128,5500 480, 7668 ,6828 , 8382
PESSOA 128,8500 473,0816 , 7167 , 8362
DESESPERO 129,3000 486,5368 ,4823 , 8503
TRANQUILIDADE 129,1000 511,8842 , 0452 ,8414
SOBRECARGA 129,2500 484,8289 , 4577 , 8433
ANTES 128,8000 493,5368 ,3952 , 8434
TENSAO 129,3500 489,8184 ,3718 , 8434
ANIMO 128,7500 479,8816 ,6522 , 8382
AFASTAR 130,2000 498,5895 ,3164 ,8448
PLANOS 128,4500 499,9447 , 2345 , 8465
CONSIGO 128,8500 490,1242 ,3568 ,8438
ENERGIA 129,9500 483,5237 , 5076 , 8405
MAIOR 130,1500 504,5553 , 2156 , 8466
DESILUDIDO 129,3500 506,4500 ,1364 ,8484
MUDOU 129,8500 514,5553 -,0021 , 8516
PROJECTO 129, 6500 496,2395 ,2598 , 8461
PARTICIPAR 128,1000 509, 7789 ,0691 , 8502
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OUTROS 130,1000 528,9368 -,2381 , 8556
LUGARES 128,3000 497,8000 ;2859 , 8454
REVOLTADO 129,3000 494,2211 , 3478 , 8441
FE 129,6000 503,3053 , 1719 , 8479
CASTIGO 130,4500 507,8395 ,1111 , 8490
COISAS 128,6000 469,3053 , 7469 , 8351
SAUDE 128,8000 488,9053 ;3636 , 8436
INTERESSE 128,5000 466,2632 , 6874 , 8352
NADA 127,8000 482,5895 , 6288 , 8390
ESTADO 129,6500 508,1342 ,1007 , 8493
UNICA 130,4500 503, 7342 ;2638 , 8459
PARTILHA 129,0500 486, 0500 , 4484 , 8459
VERGONHA 130,6000 496, 9895 ;3249 , 8446
FELIZ 129,0500 486, 0500 , 4128 , 8424
RECEIO 129,6500 508, 6605 , 0845 , 8499
MIM 129,7000 521,9053 -,1154 , 8541
SUPORTAR 129,0500 487,4184 , 4262 , 8422
VOLUNTARIADO 130,4000 485,3053 , 5314 , 8405
IMPOTENTE 128,8000 487,2211 ;3990 , 8427
LONGAS 129,5000 484,8947 , 4826 , 8411
SOFRO 129,5000 487,6316 , 4236 , 8423
TRABALHO 129,8000 526,5895 -,1945 , 8551
MORRESSE 130,4500 525,3132 -,1734 , 8547
NUNCA 130,8000 528,3789 -,3020 , 8538
PESADELO 128,5000 475,1053 , 5190 , 8394
RUMO 129,2500 502,1974 , 1677 , 8483
Reliability Coefficients 48 Items

Correlacdo entre as formas = , 6818 Equal-length Spearman-Brown = ,8108
Guttman Split-half = , 8105 Unequal-length Spearman-Brown = ,8108
Alpha for part 1 = , 7558 Alpha for part 2 = , 7360

24 items in part 1 24 items in part 2

Tabela 03 — Estudo dos itens (41 itens) (Anexo F)

Itens Média Variancia R Item total R item total sem Alfa
item

APOIO 116,0397 426,2614 , 1467 ,4248 , 8579
GRAVIDADE 115,0397 414,9705 ,4685 , 5638 , 8519
APREENSIVO 115,2460 410,2898 ,4744 , 4717 , 8511
OBTIDO 116,6984 426,06001 , 1467 , 4479 , 8580
TRISTE 115,5714 403,6801 ,6723 , 6554 , 8476
PESSOA 115, 9446 407,6955 , 5596 , 5626 , 8496
DESESPERO 115,7738 398,4387 , 6768 , 7271 , 8464
SOBRECARGA 115,8452 410, 93061 , 4677 , 5436 ,8513
ANTES 115,9167 412,1006 ,4701 ,4970 ,8514
TENSAO 115,7698 404,3691 , 5922 , 06751 , 8486
ANIMO 116,5794 425,3044 ,1794 ,2860 ,8571
AFASTAR 117,1746 416,2244 ,1003 , 1567 , 8694
CONSIGO 115,7817 418,9601 , 2410 , 3715 , 8563
ENERGIA 116,5159 400,4898 ,5711 , 6046 , 8483
MAIOR 117,1587 421,2018 ,2738 ,3511 , 8552
DESILUDIDO 115, 6865 408,0328 ,4940 ,0121 , 8505
PROJECTO 116,5873 407,9326 ,4866 , 4249 ,85006
OUTROS 117,2579 437,1244 -,0565 ,3644 ,8618
LUGARES 116,2738 437,2992 -,06006 , 4540 ,8618
REVOLTADO 115,7937 405,9812 , 5846 ,6008 , 8490
FE 116,3492 415,9015 ,3378 ,3614 , 8539
CASTIGO 117,5397 419,1100 ,3148 ,4556 , 8544
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COISAS 115,7778 408,5002 , 3148 , 4556 , 8539
SAUDE 115,5714 409,0985 , 5256 , 4833 , 8503
INTERESSE 116,4405 407,4427 , 4417 , 5181 , 8514
NADA 115,0556 413,9650 , 4617 , 5772 , 8518
ESTADO 116,8690 420,5366 , 3177 ;3769 , 8518
UNICA 117,1548 419,8604 , 2454 , 3474 , 8560
PARTILHA 116,1905 404,8241 , 4876 , 5764 ,8503
VERGONHA 117,7103 429,8241 ,1343 , 3355 , 8573
RECEIO 116,7222 431,2293 , 0494 ;2666 ,8601
SUPORTAR 115,8730 397,5615 , 6772 , 6972 , 8462
VOLUNTARIADO 117,7659 427,5346 , 1835 , 4326 , 8566
IMPOTENTE 115,8929 412,2315 , 4252 , 4580 ,8521
LONGAS 116,4841 418,6571 ;2853 , 3951 , 8550
SOFRO 115,6230 402,5944 , 5854 , 6559 , 8484
TRABALHO 117,2421 454,0567 -,3840 , 4252 , 8677
MORRESSE 117,0794 418,9419 ;2632 , 4051 , 8556
NUNCA 117,7976 434,0744 , 0154 ,3888 , 8594
PESADELO 115,3016 406,2433 , 5518 , 5583 , 8494
RUMO 116,7659 419,3752 ,2768 ;3985 , 8552
Correlation between forms = , 6758 Equal-length Spearman-Brown = , 8065
Guttman Split-half = , 7991 Unequal-length Spearman-Brown = ,8066
Alpha for part 1 = , 7749 Alpha for part 2 = , 7494
20 items in part 1 21 items in part 2

Verifica-se através da Tabela 03, que as correlagdes obtidas entre cada item e o
alfa total da escala, antes da retirada do proprio item e depois da sua exclusdo, variam
entre ,8462 ¢ ,8677.

Salienta-se o facto de quase todos os itens apresentarem correlagdes positivas e
estatisticamente significativas, pois segundo Stevens (1996, cit. por Canavarro, 1999)
“os valores de alfa, que medem a variancia devido a heterogeneidade, deverdo situar-se
entre os valores 0,70 e 0,80”. Conforme se constata na Tabela 03, no inventario
IESDSFCDM, os valores de alfa (quer dos diversos itens do inventario quer do proprio
valor global da escala) atingem este Ultimo valor, o que ¢ indicador de um alfa forte. O
valor mais baixo que foi encontrado para a correlagdo quando esta ndo contém o item
(indice de fiabilidade mais fidedigno) ¢ igual a ,8462 para o item 31. O valor mais alto
encontrado para a correlagdo quando esta ndo contém o item ¢é de ,8694 (item 12), o que

significa que este referido item aumenta/diminui em intensidade quando sobe a dor e o
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sofrimento do familiar cuidador do doente mental, avaliado pelo instrumento em estudo.
Ainda através da Tabela 03 ¢ possivel observar-se os valores do Alfa de Cronbach para
todas as questdes da escala quando o item assinalado ¢ excluido. Verifica-se que a

maioria dos itens, quando sdo excluidos, o alfa sobe.

2.6.2. Estudos no Ambito da Precisio

No que diz respeito a consisténcia interna os resultados revelaram um
coeficiente de Alfa de Cronbach no valor de 0,8571 para o total do IESDFCDM.

Como se pode observar através da Tabela 04, no seu conjunto os valores de
consisténcia interna obtidos sdo bastante satisfatorios, abonatorios de uma boa

consisténcia interna do instrumento.

Tabela 04 — Consisténcia Interna

Coeficiente de Cronbach 0,8571
Coeficiente de Spearman-Brown 0,8066
Correlacdo de Guttman Split-half 0,7991

2.6.3. Estudos Relativos a Validade

Em Anexo E, apresentam-se os resultados da Matriz de correlagdes de
Spearman obtidas para todas as questdes do inventario final do IESDSFCDM,
atendendo a impossibilidade da investigadora em apresentar os 821 itens
correlacionados entre si, optou-se por referir que somente entre 63 itens, as correlacdes
apresentaram valores negativos mas ainda assim significativos. A titulo de exemplo,

destacamos os seguintes pares de itens“obtido”/consigo”; ‘“‘afastar/consigo”;
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“outros/energia”’; “lugares/desespero”; “lugares/sobrecarga”, entre muitos outros. Posto
isto, constata-se que a maioria dos itens estdo correlacionados entre si, de maneira
positiva, apresentando valores altamente significativos entre os itens.

Significa que embora diferentes, constituem um conjunto homogéneo e
discriminativo das dimensdes. De seguida, ¢ no sentido de conhecer as dimensdes
subjacentes, a validade de constructo do IESDSFCDM foi determinada através da
analise factorial de componentes principais, seguida de uma rotacao de tipo varimax,
sendo identificadas quatro factores que se assemelham de modo razoavel, as dimensdes
identificadas por Ensel e Woelfel (1986, cit. por Faria, 1999). Esses valores explicam
uma parte da varidncia. Os quadros que se seguem mostram a constituicado dos

diferentes factores.

Tabela 05 - Factor 1

(3,961 % do total da variancia explicada)

Item Descrigdo Dimensao Loading
SOFRIMENTO
14 “Com o diagnostico de doenga mental do meu FiSICO ,694

familiar tenho sentido que venho a perder dia
apos dia parte da minha energia e forga fisica”

24  “A doen¢a do meu familiar doente mental faz- Al17
me pensar no estado de satde dos restantes
elementos do meu agregado familiar”

37 “O meu familiar doente mental ndo me da 483
qualquer tipo de trabalho”

O Factor 1, transporta-nos para o dominio do Sofrimento e Dor Fisica do
familiar-cuidador do doente mental, remetendo para sentimentos profundos como o

desconforto e perda de vigor fisico.
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Tabela 06 - Factor 2

(36,599 % do total da variancia explicada)

Item

Descricdo

Dimensdo

Loading

02

05

07

08

09

10

11

12

16

20

26

30

31

“Penso muito na gravidade e nas
consequéncias da doenca mental do meu
familiar”

“Desde que o meu familiar se tornou doente
mental sinto-me triste”

“Desde que o meu familiar se tornou doente
mental tenho tido momentos de grande
desespero”

“Desde o diagnéstico de doenga mental, o
meu familiar tornou-se uma sobrecarga para
toda a minha familia”

“Preocupa-me a idéia de ndo estar a poder
ajudar o meu familiar doente mental como
antes dele(a) adoecer”

“Sinto dificuldade em suportar o estado de
tensdo que a doenca mental do meu familiar
me provoca”

“Sinto que com a doenca mental do meu
familiar ganhei mais &nimo para lutar pela
vida”

“Angustia-me a idéia da doenca do meu
familiar doente mental estar a afastar as
pessoas de quem gosto (conjuge, namorado

(a))”

“ A doenga mental do meu familiar deixa-me
desiludido/a em relagdo ao que esperava da
vida”

“Sinto-me revoltado(a) perante a situagdo de
doenga mental do meu familiar”

“Preferia que nada disto estivesse a acontecer
comigo”

“Sinto vergonha de ser familiar de um doente
mental”

“Tenho receio de vir a desenvolver alguma
doenga mental”

SOFRIMENTO

PSICOLOGICO

,595

,667

, 729

,576

,529

722

,525

417

,667

,649

,669

,459

,540

162



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

32

36

39

40

“O diagnodstico de doenga mental do meu
familiar tem-me sido dificil de suportar”

“Sofro muito por ser familiar de um doente
mental”

“Era preferivel que o meu familiar doente
mental ndo tivesse nascido nunca”

“Gostava que tudo isto ndo passasse de um
grande pesadelo e que um dia eu acordasse...”

,700

,672

,623

,579

O Factor 2, transporta-nos para o dominio do Sofrimento Psicologico do

familiar-cuidador do doente mental. Poder-se-a dizer que constitui o principal estado de

sofrimento do familiar-cuidador.

Tabela 07 - Factor 3

(22,214 % do total da variancia explicada)

Item Descrigdo Dimensao Loading
03 Smtq—me apreensivo(a) em fe.la(;ao a0 qUe ¢ ERIMENTO ,589
podera acontecer ao meu familiar quando eu
morrer” EXISTENCIAL/
06 “A partir do momento que o meu familiar foi ESPIRITUAL ,626
diagnosticado com a sua doenga, tornei-me
mais tolerante como pessoa”
13 s :
Nao consigo compreender o que despoletou a
P ,679
doenga do meu familiar
“A doenga mental do meu familiar obrigou-me
17 : ) ,611
a colocar de lado alguns projectos pessoais
importantes que tinha em mente concretizar”
21 “Tenho fé que o meu familiar doente mental ird 524
recuperar a saude totalmente”
« 1 ,595
2 Encaro a doen¢a do meu familiar doente
mental como um castigo pessoal”
« - . ,639
23 Desde que me tornei familiar de um doente

mental tenho dado mais valor as pequenas
coisas da vida”
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27 “Sinto que sou devidamente apoiada pelo ,610
Estado no que respeita ao meu familiar doente
mental (pensdes, medicamentos, consultas,...)”

28 “Acredito que na minha familia, a inica pessoa ,697
que se preocupa com o meu familiar doente
mental seja eu”

33  “Todo o tempo livre que tenho, dedico-o a ,616
fazer trabalho voluntariado na area da satde
mental”

34  “Sinto-me impotente por ndo poder ajudar da ,604

melhor maneira o meu familiar doente mental”

41 “Desde que o meu familiar se tornou doente ,622
mental, tenho tentado encontrar um rumo para a
minha vida”

O Factor 3, por sua vez, transporta-nos para o dominio do “Sofrimento Socio —

Relacional”.
Tabela 08 - Factor 4
(36,477 % do total da variancia explicada)
Item Descricio Dimensao Loading
01 Desde que o meu fam}llar se .tornou em d’c’)ente mental SOFRIMENTO ,630
tenho sentido mais apoio da minha familia ’
SOCIO -
04 Desde que 0 meu famlllar se tornou QOer{Ee mental RELACIONAL , 729
tenho obtido mais apoio dos meus amigos
15 “O facto de me ter tornado familiar de um doente ,566
mental suscitou uma maior admiracdo dos meus
amigos pela minha pessoa”
18 “Como sou familiar de um doente mental, preocupo- ,656
me com o que os outros poderdo dizer/pensar de mim”
19  “Desde que me tornei familiar de um doente mental ,689
continuo a frequentar lugares publicos (shopping,
praia, mercado, etc) acompanhada por ele(a).
25 “Desde que me tornei familiar de um doente mental ,589

tenho revelado maior interesse por livros, seminarios,
etc de forma ....possa ajuda-lo(a) da melhor maneira
possivel.
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29  “Gostaria de ter a oportunidade de partilhar a minha ,642
experiéncia com outros familiares de doentes mentais”

35 “Costumo ter longas conversas com o meu familiar ,539
doente mental”

Em suma, a analise factorial realizada inclui todos os itens da escala, o que quer

dizer que o instrumento mede o que pretende medir.

2.7. Caracterizacdo da amostra definitiva (N = 252)

Por fim, foi utilizada uma amostra de conveniéncia, composta por 252
familiares-cuidadores de doentes mentais, de ambos os sexos, com idades
compreendidas entre os 13 e os 81 anos (Média = 50,18; Desvio-Padrao = 12,669),
resultante dos contactos executados com as diversas institui¢des existentes a nivel
nacional (vide lista em Anexo G) que tivessem como objectivo apoiar também o
familiar-cuidador de pelo menos um doente mental. Na Tabela seguinte, apresentam-se
as instituigdes que aderiram a este estudo, bem como o respectivo numero de

inventarios preenchidos e devolvidos a investigadora. Sdo elas:

Designacao da Instituicio N %
Irmés Hospitaleiras S. Coragdo de Jesus/ Casa de Saude do Bom Jesus de Braga 8 3,2
ARTENAVE (Moimenta da Beira) 10 4,0
Associa¢do Domus Mater (Lisboa) 17 6,7
Associa¢do Comunitaria de Saude Mental de Loures Ocidental — Odivelas 16 6,3
Hospital Sdo Francisco Xavier (Lisboa) 3 32
Associacao de Apoio aos Doentes Depressivos e Doentes Bipolares — ADEB (Lisboa) 21 8,3
ASA AMIGA (Lisboa) 18 7,1
Hospital Jos¢ Joaquim Fernandes - Departamento de Psiquiatria (Beja) 20 7,9
Hospital Distrital de Faro — Departamento de Psiquiatria e Satide Mental 23 9,1
Hospital do Barlavento — Departamento de Psiquiatria (Portimao) 20 7,9
Associagdo de Alzheimer ¢ Parkinson de Quarteira 22 8,7
Liga dos Combatentes (Nucleo de Olhdo) 32 12,7
UNIR-Associacao dos Doentes Mentais, Familias e Amigos do Algarve (Loulé) 42 16,7

Tabela 09 — Lista de instituigdes aderentes no presente estudo
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3. RESULTADOS

3.1. Caracterizacdo da Amostra relativamente as varidveis socio-demograficas do

instrumento

(3.2. Tratamento Estatistico)
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3. RESULTADOS

Os resultados apresentados referem-se as andlises estatisticas dos dados

recolhidos, organizados no sentido de dar resposta a questdo de investigagdo e testar as

hipoteses formuladas. Sdo ainda apresentados os resultados relativos as analises

exploratdrias realizadas em forma de tabelas e graficos. Esta apresentacdo e analise, tera

um caracter descritivo, no proximo capitulo far-se-4 a devida interpretagdo dos

resultados tendo em conta os estudos j4 existentes sobre a matéria.

3.1. Caracterizacdo da Amostra relativamente as variaveis socio-demograficas do

instrumento

Relativamente a varidvel (grau de) “parentesco” com o doente mental, os

familiares-cuidadores inquiridos reinem vérias categorias. Sdo elas:

Mae Pai Irmao Irma | Filho | Filha | Marido | Mulher
N 61 28 34 18 12 8 38 28
% 242 11,1 13,5 7,1 4,8 3,2 15,1 11,1
Cunhada | Cunhado Tio Genro | Nora | Sogra | Sobrinha | Sobrinho
N 4 4 3 3 1 1 4 1
% 1,6 1,6 1,2 1,2 0,4 0,4 0,4 0,4
Padrinho | Madrinha | Compadre | Prima
N 1 1 1 1

Tabela 10 - Frequéncias e valores percentuais dos graus de parentesco dos inquiridos

Constata-se na Tabela 10, que foram inquiridos 61 maes de doentes mentais; 38

maridos; 34 irmaos; 28 mulheres; 18 irmas, 12 filhos e 8 filhas. Os restantes inquiridos

tém como grau de parentesco: cunhado (4), cunhada (4), tio(3), genro (3), nora (1),
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sogra (1), sobrinha (4) e sobrinho (1), padrinho (1), madrinha (1), compadre (1) e prima
(1), perfazendo um total de 252 inquiridos.
No que concerne a variavel “diagndstico” do familiar doente mental dos

familiares-cuidadores inquiridos, resultou no seguinte quadro:

Diagnostico N %
Psicose (Esquizofrenia) 69 27,4
Doenga Bipolar 69 27,4
Doenga de Alzheimer 21 8,3
Transtorno Obsessivo-Compulsivo 25 9.9
Anorexia Nervosa 3 1,2
Dupla Personalidade 1 0,4
Borderline 2 0,8
Depressao Major 21 8,3
Epilepsia 2 0,8
Debilidade Mental 2 0.4
Doenca de Parkinson 2 0,8
PTSD(Stress Pés-Traumatico)/ Alcoolismo 32 12,7
Depressao Pos-parto 2 0,8
Sem diagnostico definido 2 0,8

Tabela 11 — Diferentes diagnosticos de foro psiquidtrico, vivenciados pelos

familiares-cuidadores inquiridos

Como se pode constatar na Tabela 11, os diagndsticos mais vezes referidos pelos
familiares-cuidadores inquiridos foram os de Psicose (Esquizofrenia) e Doenca
Bipolar,ambos com uma prevaléncia na ordem dos 27, 4% cada; seguida de
PTSD/Alcoolismo e Depressdo Major com 12,7% e 8,3% , respectivamente.

No que concerne a variavel “tempo” (de convivéncia) com o doente mental, os

cuidadores-familiares inquiridos afirmaram que o sd3o ha pelo menos um ano e um
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maximo de 44 anos. Finda a caracterizagdo da amostra, iremos de seguida testar as
hipoteses formuladas.

Para averiguar a existéncia (ou nao) de diferengas estatisticamente significativas
no que concerne a percepcao dos cuidadores-progenitores quando comparados com o0s
restantes elementos familiares-cuidadores (irmaos, conjuge, filhos do doente mental,
outros familiares) em lidar com a dor e o sofrimento causado pelo diagnostico da
doenca mental (Primeira Hipdtese), recorreu-se a fungdo Analyse/Descriptive
Statistics/Frequencies do Programa SPSS, posteriormente foram criados sub-grupos por
grau de parentesco e constatou-se que o somatorio da totalidade dos itens do

IESDSFCDM para os tios e sobrinho(a)s-inquiridos (Grupo A) foram os seguintes:

Tio Tio Tio | Sobrinha | Sobrinho | Sobrinha | Sobrinha | Sobrinha | Média N

120 111 105 101 83 88 105 104 102,125 8

Tabela 12 — Somatorio da totalidade dos itens do IESDSFCDM para o Grupo A

Como ja foi referido, se considerarmos que o IESDSFCDM, versao final,
apresenta 41 itens, avaliados através de uma escala de Likert de um a cinco pontos,
entdo obteremos como valor minimo do inventario, o valor 41 e como valor maximo, o
valor 205, o que perfaz um valor médio igual a 82. Ao analisarmos a Tabela 12
apresentada acima, constata-se que o valor minimo resultante do somatorio da totalidade
dos itens do IESDSFCDM para os tios e os padrinhos do doente mental inquiridos ¢
igual a 83 (um ponto mais alto que o valor referido como valor médio do IESDSFCDM)
e o valor maximo ¢ igual a 120. Isto significa que a intensidade da experiéncia de dor e
sofrimento dos inquiridos encontra-se ligeiramente acima do patamar desejado, o que
significa que no geral, este grupo denominado por A, sofre por conviver com o seu

familiar doente mental.
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IESDSFDM - Valores Totais

140 -

120 -
100 - ’\‘\‘\\/4/’"
80 -

60 -
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tio tio tio sobrinha sobrinho sobrinha sobrinha sobrinha

Grau de parentesco

Figura 02 — Representacdo grafica do somatdrio da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para os elementos do Grupo A

Quanto ao somatdrio da totalidade dos itens do IESDSFCDM dos cunhado(a)s-

cuidadores (Grupo B) do doente mental inquiridos, os resultados observados foram os

seguintes:
cunhada cunhado | cunhado | cunhada | cunhada | cunhado | cunhada | cunhado | Média | N
84 85 60 141 81 86 81 75 52,625 8

Tabela 13 — Somatdrio da totalidade dos itens do IESDSFCDM para o Grupo B

Observa-se na Tabela 13 que o valor minimo do somatdrio da totalidade dos
itens do IESDSFDM ¢ igual a 60 (< 82, valor médio do inventario) o que significa
praticamente uma inexisténcia de qualquer experiéncia de dor e sofrimento desse
sujeito, com excepcao de um inquirido (uma cunhada) que obteve um total igual a 141,
extrapolando os restantes. Para este familiar-cuidador existe uma forte intensidade de
sofrimento e de dor por conviver com o seu familiar doente mental. Por outro lado,
observa-se que trés outros inquiridos apresentam valores abaixo da média do inventario,
e somente trés ultrapassaram ligeiramente esta fasquia, apresentando valores iguais a

84, 85 e 86. Estes resultados sdo reveladores que também estes quase ndo sentem
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qualquer tipo de intensidade derivada da experiéncia de dor e sofrimento perante o seu

familiar doente mental.

IESDSFDM - Valores Totais
150 -
100 -

50 -

O T T T T T T T 1
cunhada  cunhado cunhado  cunhada cunhada cunhado cunhada cunhado

Grau de parentesco

Figura 03 — Representacdo grafica do somatério da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para o Grupo B

Contudo, fomos surpreendidos aquando da verificagdo do somatorio da
totalidade dos itens do IESDSFCDM para os restantes familiares - prima, compadre,

padrinho(a) — (Grupo C) - que resultou no seguinte quadro :

Prima Compadre Padrinho Madrinha | Média N
114 107 98 148 116,75 4
Tabela 14 — Somatério da totalidade dos itens do IESDSFCDM para o
Grupo C

A Tabela 14 demonstra-nos que estes familiares-cuidadores inquiridos
apresentam valores bem acima do valor médio do inventario (82), o que significa que a
intensidade da experiéncia de dor e sofrimento destes seja bastante forte para o
inquirido que apresentou um valor igual a 98; muito forte para aqueles que
apresentaram valores de 107 e 114 e totalmente forte para o ultimo inquirido que

apresenta valores iguais a 148.
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IESDSFDM - Valores Totais
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Figura 04 — Representagdo grafica do somatério da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para o Grupo C

No que concerne ao resultado do somatorio da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para os irmaos e irmas-cuidadores (Grupo D) do doente mental

inquiridos, eles sdo apresentados na tabela seguinte:

101 113 | 106 58 118 135 116 74 126

114 92 115 101 81 91 131 96 109

99 132 115 100 120 96 132 105 120

127 143 128 103 137 141 83 121 121

114 96 118 137 68 70 123 113 90

76 125 94 108 Média (total) | N =48
=111,0833

Tabela 15 — Somatdrio da totalidade dos itens do IESDSFCDM para o Grupo D

Como se observa na Tabela 15, a semelhanca das tabelas anteriores, iniciamos
por observar qual o valor minimo de intensidade da experiéncia de dor e sofrimento
apresentado por estes familiares-cuidadores inquiridos e constatou-se que alguns irmaos
e irmas apresentaram valores bem abaixo do valor médio do inventario (82). Assim,
cerca de seis inquiridos apresentam valores iguais a 58, 74, 81, 68, 70 e 76, o que

poderd significar que ndo existe praticamente qualquer experiéncia de dor e sofrimento
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por lidar com o seu familiar doente mental; por outro lado, constata-se que alguns dos

valores apresentados sdo bastante elevados, como por exemplo, 131, 132, 143, 137 ¢

141, o que significa que num universo de 48 irmaos e irmas seja visivel a existéncia de

uma forte intensidade de dor e sofrimento por ser familiar-cuidador de um doente

mental.

IESDSFDM - Valores Totais
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Figura 05 — Representac¢do grafica do somatorio da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para o Grupo D

Referente a populacdo composta pelos filho(a)s-cuidadores (Grupo E) de

doentes mentais inquiridos, o somatorio da totalidade dos itens do IESDSFCDM

originou os dados devidamente apresentados na seguinte tabela:

78 |98 (107 | 100 | 98 | 109 | 123 57 119
112 100 | 145 | 132 | 116 | 134 | 112 118 126
169 97 Média (total) | N =19

= 118,4211

Tabela 16 — Representagdo grafica do somatorio da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para o Grupo E

Verifica-se através da Tabela 16, que os filho(a)s-cuidadores de doentes mentais

vivenciam uma enorme dor e sofrimento, pois os valores do somatorio da totalidade
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dos itens ¢ bem superior ao valor médio do IESDSFCDM (82) nalguns casos

ultrapassando mesmo a fasquia dos 130 pontos. Assim, observa-se que o valor minimo ¢

de 97 e o valor maximo ¢ de 169.

200 +
150
100 -
50 -

IESDSFDM - Valores Totais

filha filho

filha filho

filho filho filho

Grau de parentesco

filho filho filha filho

filha filha filha filha

filha filho filho

filho filho

Figura 06 — Representagdo grafica do somatdrio da totalidade dos itens do

IESDSFDM para o Grupo E

No que concerne ao somatorio da totalidade dos itens do IESDSFCDM para os

conjuges (Grupo F) do doente mental inquiridos, o resultado € o seguinte:

150 124 119 134 133 137 115 104 131
111 135 110 141 135 136 139 118 105
118 156 123 111 110 133 127 155 119
121 102 135 146 109 103 123 125 125
113 120 161 137 111 151 127 133 131
122 128 129 123 144 144 112 156 136
138 150 130 117 146 129 122 124 142
122 142 133 127 Média N =65

(total)=

130,6615

Tabela 17 — Representacdo grafica do somatorio da totalidade dos itens do

IESDSFCDM para o Grupo F

Relativamente ao valor minimo, observa-se através da Tabela 17, que ¢ igual a

102 (ainda assim bastante mais alto do que o valor médio do IESDSFCDM) e o valor
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maximo ¢ igual a 161, resultando num valor total médio igual a 130,6615. Este
resultado ¢ bastante ilustrativo sobre a intensidade da experiéncia de dor e sofrimento
causada pelo facto de se ser conjuge-cuidador de um doente mental, que foi referida
com bastante intensidade, principalmente por parte dos conjuges-cuidadores inquiridos

dos sujeitos com Esquizofrenia, Alzheimer e PTSD/Alcoolismo.

IESDSFDM -Valores Totais
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Figura 07 - Representagdo grafica do somatorio da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para o Grupo F

Por ultimo, verificou-se o somatorio da totalidade dos itens do IESDSFCDM
para os progenitores-cuidadores (Grupo G) do doente mental inquiridos e constatou-se

que:

93 136 99 156 96 104 108 137 134
116 163 138 126 134 135 109 122 135
152 116 110 118 111 133 122 103 109
129 131 130 119 147 131 114 125 140
154 105 111 125 114 142 113 113 129
108 115 110 110 132 142 136 142 117
129 155 114 110 144 133 134 105 128
152 117 120 139 124 109 106 152 148
135 143 147 124 114 137 131 139 156
145 130 118 113 124 Média (total) | N = 85

=127,9882

Tabela 18 — Representagdo grafica do somatdrio da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para o Grupo G
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Como se observa na Tabela 18, o valor minimo apresentado pelos progenitores
¢ igual a 93, mas ainda assim superior ao valor médio do IESDSFCDM e o valor
maximo ¢ de 163. Atendendo a que a média do somatoério da totalidade dos itens perfaz
127,9882 para um universo de 85 progenitores-cuidadores inquiridos, consideramos que
a intensidade da experiéncia de sofrimento e de dor dos progenitores seja bastante
avassaladora para estes, na medida em que estes sofrem bastante também porque “ndo
conseguem compreender o que despoletou a doenga mental do seu filho(a)” (item 16);
sentem grandes momentos de desespero” (item 08) e “sentem-se apreensivos em relagao

ao que podera acontecer ao seu familiar quando morrerem” (item 04).

IESDSFDM - Valores Totais
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Figura 08 — Representacdo grafica do somatorio da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para o Grupo G

De seguida, testou-se a segunda hipdtese formulada.

Em relagdo ao género sexual, existem (ou ndo) diferencas estatisticamente
significativas no que concerne a percep¢do dos cuidadores em lidar com a dor e o
sofrimento causado pelo diagndstico da doenga mental. Estipulou-se por recorrer a
funcdo Analyze/Compare Means/ Independent Samples T Test para se confirmar (ou

infirmar) a hipdtese. Os resultados encontrados apresentam-se de seguida:
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Género N M dp gl t p

Valores Masculino 126 115,10 22,581 250 -3,208 ,002
“Totais” do

IESDSFCDM | Eominino 126 123,39 18,178

Legenda: M = Média; dp = Desvio-Padrao; gl = graus de liberdade; t = Teste t; p= graus de significancia

Tabela 19 — Teste t: Relagdo entre as variaveis “género” e valores “totais” do

IESDSFCDM

Constata-se na Tabela 19, que os inquiridos do género sexual feminino
apresentam uma média igual a 123,39 e um desvio-padrao de 18,178, enquanto os
inquiridos do género sexual masculino apresentam uma média de 115,10 e um desvio-
padrao igual a 22,581. Apesar do Teste t ter dado um valor negativo igual a -3,208, o
grau de significancia ¢ igual a 0,002, logo p< 0,005.

Estes resultados sdo reveladores que existem diferengas estatisticamente
significativas nos valores totais do IESDSFCDM entre os dois grupos de inquiridos, em
relagdo ao género.

Por fim, testou-se a terceira e ultima hipdtese formulada.

Averiguou-se em relacdo a idade a existéncia (ou nao) de diferengas
estatisticamente significativas no que concerne a percepcao dos familiares-cuidadores
em lidar com a dor e o sofrimento causado pelo diagnostico da doenca mental. Para tal
recorreu-se a fungdo Analyze/Correlate/Bivariate do programa SPSS onde resultou a

seguinte tabela:
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Valores Totais do IESDSFCDM
Idade
Correlagdo de Spearman L2T1%*
Sig. (unilateral) ,000
N 252

** A correlagdo € significativa para p < 0,01 (unilateral).

Tabela 20 — Correlagdes de Spearman entre as variaveis “Idade” e “Totais”

Como se pode constatar através da Tabela 20, existe uma forte correlagcdo entre
as variaveis “idade” e “totais” (somatorio da totalidade dos itens do IESDSFCDM para
os familiares-cuidadores inquiridos, o que significa que num universo de 252 inquiridos
somente 35 apresentam valores ligeiramente acima do valor médio do inventério (82),
todos os restantes apresentam valores acima de 100 (perfazendo no total um valor

médio igual 119,25; desvio-padrao igual a 20,874).
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4. ANALISE DOS RESULTADOS
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4. ANALISE DOS RESULTADOS

No que concerne a primeira hipotese averiguada, os resultados apontam para o
facto do somatoério da totalidade dos itens do IESDSFCDM para o grupo de inquiridos
composto pelos cunhado(a)s do doente mental ter resultado num valor abaixo da média
(52,625 < 82), o que significa que ndo existe praticamente qualquer grau de intensidade
de dor e sofrimento por conviver com o doente mental.

Isto dever-se-4, segundo Lefley (2005) ao facto destas pessoas experienciarem
alguma tristeza perante a sua distdncia da situacdo, reflectirem sobre como poderiam
contribuir para o bem-estar do familiar doente e nas suas obrigagdes; por receiarem que
os principais cuidadores tratem de forma desadequada a situacdo - seja por excesso ou
insuficiéncia de cuidados. No entanto, como todos os outros membros da familia,
sentem o impacto da doenga na sua vida; estes em particular, ndo estdo tdo directamente
expostos a doenca, ao doente mental em si ou mesmo as preocupagdes que advém dos
principais cuidadores. Assim uma vez que estdo menos envolvidos e ndo estdo sujeitos
aos niveis de intrusdo que o diagndstico propicia aos cuidadores mais directos.

Por sua vez, o somatério da totalidade dos itens do IESDSFCDM para os
restantes familiares (prima, compadre, padrinho(a)s) resultou acima do valor médio
(116,75 > 82), desta maneira, consideramos que estes apresentam uma forte intensidade
de dor e sofrimento por conviver com o doente mental. Vai de encontro ao que Lefley
referiu que os primos (entre outros), embora possam partilhar com os elementos que
vivam em casa interesses gerais de bem estar do doente, frequentemente tém um menor
contacto com a doenca e o doente mental. Por norma, estes rejeitam a existéncia da
doenga ¢ a incapacidade do doente em agir, defendem a ideia de cura da doenga através

do seu enfraquecimento. As preocupagdes respeitantes ao doente mental e aos cuidados
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podem relacionar-se com a irritacdo originada pela dissonancia entre aquilo em que
acreditam e as respostas dadas ao doente e a doenga mental. Esta contradi¢do tera a
haver com um maior envolvimento e partilha de experiéncias por parte dos cuidadores-
familiares inquiridos.

No que concerne a populagdo composta pelos filho(a)s-cuidadores de doentes
mentais inquiridos, o somatorio da totalidade dos itens do IESDSFCDM  originou
valores muito acima da média (118,4211 > 82), o que ndo nos surpreende, atendendo as
literatura consultada que refere que por exemplo, na China, em relagdo aos filhos
adultos ¢ esperado que tomem conta das pessoas com doenga mental grave toda a sua
vida (Xiong, Phillips, Hu, Wang, Dai, Kleinman & Kleinman, 1994, cit. por Lefley,
2005).

Mais, os resultados alcangados vao ainda de encontro ao estudo de Rose (1996,
cit. por Bandeira & Barroso, 2005), visto que esta autora postulou que a maioria dos
familiares-cuidadores se sente responsavel em supervisionar o paciente, sobrecarregado
com a tarefa de cuidar deles e desconfortavel ou embaragada em relagdo as pessoas em
geral, pelo facto de ter um doente mental no seu agregado.

Estes resultados também vao de encontro ao estudo de Loukissa (1995, cit. por
Bandeira e Barroso, 2005) que referiu como consequéncia da presenga do paciente as
limitacdes nas actividades sociais dos familiares, o medo do estigma social, a ansiedade,
os sentimentos de culpa e de raiva, preocupacdo com o futuro, as perturbagdes nas
relacdes entre os demais membros da familia.

Somos de opinido que este resultado prende-se, eventualmente, do sentimento de
sobrecarga sentido pelos filho(a)s inquiridos, afinal de contas, vive-se numa sociedade
onde se verbaliza que primeiro os pais tomam conta dos filhos e depois cabe aos filhos

tomar conta dos pais, quando estes j4 ndo tiverem saide e/ou idade para se
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desenvencilharem sozinhos, no entanto, observa-se que com a patologia mental no seio
familiar, na maioria das vezes, os filhos véem-se obrigados a crescer rapido, isto ¢, a
assumirem eles o papel geralmente atribuido aos pais: gerir a casa, medicamentos,
dinheiro, contas e responsabilidades multiplas, por vezes, quando o agregado ¢
composto por mais do que um filho, o mais velho assume o papel de encarregado de
educacao dos irmaos menores.

Por outro lado, quando os pais ndo sao saudaveis complicam bastante a vida dos
seus filhos, pois os projectos mais banais, como estudar, frequentar um curso superior,
trabalhar, casar, ter filhos sdo na maioria das vezes adiados quer pelo mau-estar
causado pelo proprio diagnoéstico, quer pelos momentos de desespero, tristeza, anglstia
causados pela doenca mental do familiar-cuidador, aliado ao isolamento social que
muitas vezes os filhos se véem obrigados a confrontar-se; pois o grupo de pares
(compostos pelos amigos, namorado(as), colegas de escola/universidade) sdo muitas
vezes afastados pelo proprio filho-cuidador ou reciprocamente, numa tentativa
inconsciente/consciente de vivenciar evitar sentimentos de vergonha, embaraco por
estes assistirem a qualquer momento de descompensagdo por parte do seu progenitor
doente mental, desta forma o grupo de pares deixa de frequentar a sua casa e/ou meio de
forma gradual ou mesmo brusca. Mais, os filhos-cuidadores inquiridos interpretam
muitas vezes com o despoletar do diagndstico de doenga mental por parte do seu
progenitor como uma forma de “castigo pessoal” (por terem obtido mas notas, por
terem sido desobedientes numa determinada circunstancia, em suma serem maus filhos)
mas parece-nos que a maior causa para existir tanta intensidade de sofrimento e de dor
por se ser filho-cuidador de um doente mental também se prende com o facto de se

viver aterrorizado com a eminéncia deste vir a desenvolver uma doenca mental.
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No que concerne ao resultado do somatorio da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para os irmdos e irmas-cuidadores do doente mental inquiridos,
observou-se um valor ligeiramente superior ao valor médio (111,0833 > 82).

Estes resultados vao de encontro ao afirmado por Lefley (1986b) por sua vez,
quando se referia ao segundo grupo de pessoas que ¢ composto por aqueles que vivem
nos confins da casa e que fazem parte dos outros elementos da familia - sejam irmaos ou
um dos progenitores. Uma vez que estdo menos expostos a evidéncia das incapacidades
do doente, sio menos dominados pela sua rotina diaria, isto porque conseguem colocar
a doenca e tudo o que com ela se relaciona, de lado e por longos periodos durante os
quais estdo absorvidos com outros interesses € necessidades - assim experimentam
menos frequentemente as intrusdes do doente mental e da sua doenga nas suas vidas.

Paradoxalmente, sentem uma maior interrup¢do da busca dos seus interesses
exteriores, quando tomam consciéncia de algum aspecto mais inquietante ou angustiante
da doenca; quando experienciam sentimentos mais abruptos em relacdo a sensacao de
sobrecarga psicoldgica - podem ir de uma dissociagcdo total ao doente e rejeicao da
doenca até a sentimentos de terror, de irritagdo e de desespero internos. Como resultado,
mais do que as principais figuras cuidadoras atras referidas, acabam por ter um maior
medo e respeito pela doenga mental e consequentemente pelo doente mental; constroem
defesas de evitacdo de forma a evitar o seu desenvolvimento.

Os factores exteriores, como o trabalho, os amigos tomam uma importancia
primordial uma vez que se tornam mecanismos de contengdo de possiveis intrusdes da
doencga ou aspectos com ela relacionados, nas suas vidas diarias. Em paralelo a estas
barreiras para de envolvimento com o doente, poderdo ainda desenvolver uma aversao
ao contacto com os principais cuidadores - podera ser pedida a sua participagdo ou

apenas o questionamento de conselhos em relagdo aos cuidados do doente; no entanto,
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poderdo pensar que tudo isso implicard confrontagdo directa com o doente mental e
colocarem-se fora do ciclo dos principais cuidadores de cuidados.

Por ultimo, no que concerne ao somatorio da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para os conjuges-cuidadores do doente mental inquiridos, obteve-se um
valor médio total igual a 130,6615 para um N igual a 65. Estes valores, defendem os
conjuges-cuidadores inquiridos, advém da enorme sobrecarga que ¢ conviver
diariamente com o seu conjuge doente mental, pois para além de ser encarado também
como um castigo pessoal, ¢ ainda presente o sentimento de que na familia € o conjuge
inquirido a unica pessoa que se preocupa na realidade com o bem-estar do doente
mental; conciliada com a sensagdo da doen¢a mental do doente mental estar a roubar-
lhe tempo para fazer aquilo que realmente gostaria de fazer (ir ao cabeleireiro, ao
futebol, estar com os filhos, netos e/ou amigos); aliado a sensacdao de impoténcia
causada pelo proprio despoletar da doenca do seu conjuge e aos sentimentos de auto-
culpabilizacdo por considerar que nao o(a) estd a ajudar da melhor maneira,
principalmente quando o doente mental sofre algum tipo de recaida, crise de
descompensagao.

Os conjuges-cuidadores do doente mental afirmam que o pior de tudo ¢ ter que
conviver com toda a tensdao que envolve a doenca mental do seu conjuge, a “opgao”
pelo isolamento social (ndo frequentar festas, locais publicos, reunides com amigos,
organizar almocgos de familia, etc) resulta numa tentativa “inconsciente” de poupar aos
outros algum tipo de constrangimento e/ou sofrimento. Para além disso, na maioria das
vezes, o conjuge-cuidador inquirido teria que optar por aparecer no evento social,
sozinho(a), atendendo a que o conjuge ndo iria suportar as “confusdes” existentes nestes
eventos (por exemplo, varias pessoas a falar ao mesmo tempo, musica alta, estar num

ambiente estranho a sua casa, como um restaurante, ter que socializar com a maioria das
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pessoas, ter que responder a questdo como vai o estado de satde do seu conjuge, etc).
Por ultimo, o conjuge-cuidador inquirido afirmou ter sentimentos de perda de
vitalidade, forca, energia, porque para além da sobrecarga causada pela doenca mental
do seu conjuige ainda advém a sobrecarga causada por ter que gerir uma casa, negocios
de familia, os filhos, a sua educacdo, tudo sozinho(a). Nestas situagdes, ¢ comum ao
conjuge-cuidador confrontar-se com pensamentos de desejo de morte do familiar doente
mental antes dele(a), o que causa tristeza e muito sofrimento.

Estes resultados vao de encontro ao estudo atras referenciado de Lefley (1989b),
que defende que independentemente do diagnoéstico de foro psiquiatrico, existem ciclos
de melhoria e de pioria dos sintomas, em paralelo com sentimentos ora de esperanca ora
de desapontamento por parte dos membros familiares. A doenga mental, efectivamente,
significa um fracasso por parte do individuo doente em desencadear funcdes
consistentes apropriadas 4 sua idade de desenvolvimento. A familia cabera
investimento de tempo e energia de forma ilimitada, sentimentos de esgotamento e de
exaustdo (burnout), podendo nunca atingir um alivio e/ou uma superagdo do stresse
acumulado, desperdicando assim as outras areas da sua vida e prejudicando a sua
qualidade de vida; também o estudo de Teixeira (2005) vai de encontro aos resultados
atingidos, pois esta autora defende que existem factores que interferem nas suas vidas, o
facto de terem deixado de frequentar a igreja; ndo sair com amigos; deixar de trabalhar e
ndo ter mais tempo para si mesmo. Para esta autora, os resultados revelaram que os
inquiridos abdicaram de ter vida prépria dedicando todo o seu tempo possivel para
cuidar do (familiar) doente.

Curiosamente, todos os inquiridos referiram que de alguma forma cuidar do
familiar doente mental ¢ cansativo, mas a forma como responderam as questdes durante

a entrevista, o tom de voz, a expressdo facial, permitiram a investigadora inferir que
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consideram o cuidar “uma obrigacgdo deles” e que o fazem da melhor maneira possivel,
pois € evidente que “gostam dos seus (conjuges) familiares doentes mentais.

Estes resultados sdo ainda corroborados pelos resultados do estudo
anteriormente referido de Rose (1996, cit. por Bandeira e Barroso, 2005) atendendo a
que a autora postulou que a maioria dos familiares se sente responsavel em
supervisionar o paciente, sobrecarregada com a tarefa de cuidar deles e que se sentem
desconfortavel ou embaragada em relagdo as pessoas em geral, pelo facto de ter um
doente mental no seu agregado; finalmente, estes resultados vao de encontro aos estudos
de Loukissa (1995, cit. por Bandeira e Barroso, 2005) que apontou trés principais
factores relacionados com uma maior sobrecarga, sao eles: os comportamentos
problemaéticos do paciente (por exemplo, hostilidade, ameacadores ou embaragosos); a
sintomatologia do paciente (alucinagdes, delirios, confusdo, incapacidade de cuidar de si
mesmo) e o baixo nivel de funcionamento do paciente (necessita supervisao constante).

Por 1ltimo, constatou-se que o somatério da totalidade dos itens do
IESDSFCDM para os progenitores do doente mental inquiridos foi igual a 127,9882
para um N igual a 82. Estes resultados vao de encontro aos estudos de Lefley (1989b).
Para esta autora, os progenitores, em particular, preocupam-se com o impacto da doenga
nos outros filhos e com o que podera vir a acontecer com o doente quando eles também
morrerem e destaca o proprio impacto negativo do comportamento do doente em outros
membros familiares, particularmente em criancas e adolescentes, no sentido de poder
resultar numa necessidade de interven¢des auxiliares ao nivel formal e informal.

Como ja foi referido anteriormente, o que mais faz sofrer ¢ o sentimento de
impoténcia que inunda todo o ser do progenitor-cuidador quando constata que as
descargas comportamentais por parte dos doentes geram tensdes entre estes € 0s

restantes familiares, muitas vezes, causadas pelas frases proferidas durante uma
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situagdo de conflito, como por exemplo “porqué que nasceste?”’; “devias ter morrido a
nascenca” — este tipo de frase sdo como “punhais” que trespassam todo o ser do
progenitor-cuidador; ja vimos atras que os progenitores t€ém frequentemente, que se
confrontar com comportamentos bizarros, abusivos ou agressivos, humores oscilantes e
imprevisiveis, incidentes sociais ofensivos em sitios publicos, conflitos com vizinhos,
perdas ou desperdicio de dinheiro, falta de higiene pessoal, danos de bens, alteragdes
dos ritmos de vigilia/sono, rejeicdes a medicagdo sujeitas a recaidas, entre muitos
outros. Por conseguinte, os diferentes sintomas alternam-se, propiciam-se momentos de
idealizagdo parandica e de agressdes sem provocagdo com episodios de desmotivacao,
défices de atencdo e siléncios prolongados (Lefley, 1989b). Estes resultados sao
corroborados pelo estudo de Strachan (1986, citado por Lefley, 1989 b) que defende
que sobressai o facto de existir um aumento sobre a tendéncia dos progenitores-
cuidadores em auto-culpabilizarem-se pelo estado de saude do seu familiar, invés de
reduzir.

Relativamente a segunda hipotese estudada, confirmou-se que existem
diferencas entre os valores apresentados nos valores totais do IESDSFCDM. Isto ¢, os
inquiridos do sexo masculino apresentaram valores mais baixos (média = 115,10;
desvio-padrao = 22, 581) do que os do sexo feminino (média = 123,39; desvio-padrdo =
18,178). Estes resultados contradizem os resultados do estudo de Gameiro (1999:175)
que defende que “relativamente ao sexo, os resultados mostram que em condi¢des de
igual morbilidade fisica e psicologica, os homens experienciam mais sofrimento
psicologico do que as mulheres (...) sugerindo como hipdtese que nos individuos do
sexo masculino os factores de sofrimento provocado pela doenca tém uma expressao
psicoldgica mais intensa. Por outro lado, o facto de as mulheres ndo expressarem

experiéncias de sofrimento fisico mais intenso do que os homens, quando confrontado

187



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

com os resultados de alguns estudos em que as mulheres evidenciaram um limiar de
sensibilidade a dor inferior ao dos homens”. A nossa opinido ¢ que em situacdo de
doenga no proprio inquirido, efectivamente aconteca como refere Gameiro (1999), no
entanto quando a doenga ¢ num familiar proximo do inquirido (marido, filho, irmao,
pai, por exemplo), a situacdo modifica-se ¢ as mulheres assumem o principal papel de
cuidadores do doente, sendo as mais afectadas pelos actos e lapsos daquele familiar,
absorvendo no fundo o impacto da doenga.

Por ultimo, ao analisarmos os resultados obtidos referentes a terceira hipdtese
estudada, constatamos que existem diferengas significativas. Para Gameiro (1999:175)
a idade ¢ um factor influente nas experiéncias de sofrimento quando tomadas as
dimensdes em conjunto. Isto ¢, enquanto os doentes mais jovens sao 0s que vivenciam
com maior intensidade as experiéncias de sofrimento fisico e psicologico, os que mais
sofrem ao nivel existencial sdo os doentes dos grupos etarios mais avangados. Moniz e
Reis, Reis, Moniz e Barros, (1991; 1992 e 1994 cit. por Gameiro, 1999) postulam que
os mais jovens, num quadro de competéncias maturacionais € conceptuais menos
desenvolvidas, tenderdo a centrar mais as suas significagdes na percepcao dos sintomas
fisicos e nas sensacdes corporais, em que as emocoes excessivas estdo relacionadas com
atribuicdes de autocomiseragdo face a essas percepgdes € sensagdes e, eventualmente
também, com a consciéncia de incapacidade de satisfazer os seus impulsos e
necessidades, sendo por isso as experiéncias de sofrimento fisico e psicologico as que
sao evidenciadas com maior intensidade. Para estes autores, os com mais idade, tendo
acedido a um nivel de desenvolvimento de atribuicdo de significacdes mais evoluido,
tenderdo por seu turno, a centrar as suas interpretagdes ndo so na realidade da doenca

mas também na necessidade de confronto, em que a consciéncia das limitagdes pessoais
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e o levantamento de duvidas e de incertezas exarceba a angustia existencial,

intensificando-se deste modo as experiéncias de sofrimento existencial.
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5. LIMITACOES DO ESTUDO

A avaliagdo dos resultados ndo pode deixar de ter em conta algumas limitacdes
da investigacdo realizada, impondo prudéncia na sua interpretacdo e generalizacao.
Consideramos que foram atendidas as pretensdes de Bryman e Cramer (1992, cit. por
Gameiro, 1999:180) que preconizam um minimo de cinco individuos por cada item para
que se produza uma solucdo confidvel de factores. Assim, foram inquiridos 252 sujeitos
para 41 itens, consideramos que a amostra pode considerar-se suficiente para os estudos
de fidelidade e validade. Pensamos que foi possivel construir um Inventario de
Experiéncias Subjectivas de Dor e Sofrimento do Familiar-Cuidador do Doente Mental
(IESDSFCDM) com propriedades psicométricas bastante satisfatorias e investigar a
estrutura dimensional dessas experiéncias, confrontando a organizagdo de derivagdo
racional com a organizagdo da analise factorial empirica.

Com base nesse inventario, e admitindo que os dados obtidos através dele
permitem inferir do nivel de sofrimento dos familiares-cuidadores inquiridos, pudemos
ainda testar as hipoteses formuladas e explorar a relacdo das diversas varidveis
sociodemograficas com o respectivo sofrimento.

Lamentamos, nao ter sido possivel reunir na amostra utilizada neste trabalho de
investigacao, a representatividade de todas as instituicdes contactadas para o efeito, pois
segundo o que nos foi justificado, a existéncia de outros estudos a decorrer em
simultaneo dificultaram, demoraram e/ou impossibilitaram a aplicagdo do IESDSFDM
0 que inviabilizou a recolha de maior nimero de inventarios. Contudo, destaca-se a
vontade das instituicdes ndo aderentes em terem acesso aos resultados do presente

estudo apos a defesa do mesmo.

191



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

6. CONCLUSAO

192



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

6. CONCLUSAO

Na tentativa de fazer uma articulag@o de tudo o que foi referido anteriormente de
uma forma conclusiva e de sintese, e chamando a atencdo para o objectivo deste estudo,
resta-nos afirmar que o sofrimento é considerado uma particularidade ontologica do ser
humano, uma experiéncia holistica, profundamente subjectiva que estd inserida na nossa
biografia e experiéncias de vida desde 0 momento em que nascemos até a0 momento em
que morremos (Gameiro, 1999). Para este autor, a experiéncia do sofrimento esta
associada a uma situacdo avaliada como ameaca para a integridade da pessoa ou para o
seu projecto de futuro e ¢ vivida como um estado psico-afectivo e motivacional
negativo por norma. Sendo a dor e o sofrimento inevitdveis e recorrentes nas nossas
vidas entdo, refere o mesmo autor, defendemos que ¢ necessario que comecemos a
perceber porque sofremos, porque sentimos dor ?

Através deste trabalho que agora finda, apreendemos como os familiares-
cuidadores inquiridos percepcionam o facto de cuidarem diariamente de um doente
mental; vimos que o cuidar cria dependéncia, mas no entanto € prazeroso para o
cuidador fazé-lo, dar algo de si a quem gosta; observamos também que o cuidador gosta
de se sentir util para com o seu familiar, o que ele se “queixa” ¢ da falta de
reconhecimento e apoio por parte dos restantes elementos que compdem o agregado
familiar e por vezes do Estado que poderia aumentar os incentivos ja existentes para
cativar a que mais e melhores familiares tomassem conta do doente mental...acreditem,
que sairia muito mais barato do que uma diaria num Hospital psiquiatrico!

No entanto, somos de opinido que o isolamento social causado pelo despoletar
da doenga mental no seu familiar é o grande “tenddo de Aquiles” do familiar-cuidador

inquirido, pois como observamos estes tendem a ndo ser convidados a participar em
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eventos sociais organizados pelos proprios familiares como os baptizados, casamentos
e/ou aniversarios o que dizer dos amigos que facilmente os descartam e continuam
adiante? Sao como sentencionados a nao socializar simplesmente porque ¢ familiar de
um doente mental, voltamos ao estigma que a doenga mental tem arrastado consigo ao
longo dos séculos. Constatamos, sem surpresa de maior, que efectivamente sdo os
progenitores (e os conjuges) o grupo de cuidadores que mais sobrecarga suportam por
conviver diariamente com o seu familiar doente mental e constatamos também que os
filhos quando existem, estes sofrem muito, afinal vivem ameacados pelos teoricos que
afirmam que existe uma componente genética e que as probabilidades destes virem a
desenvolver uma doenga similar ¢ muito grande, para além de todo o impacto
psicossocial que causa junto ao grupo de pares que ou o apoia muito ou se afasta para
sempre. Em relacdo ao estudo, vimos que predominaram neste estudo, os diagndsticos
mais graves aos olhos do DSM-IV-R (APA,2000) ou mesmo do ICD-10 no campo da
Psiquiatria, como € o caso da Esquizofrenia ou a Doenga Bipolar. Numa sociedade cada
vez mais virada para si, quase autista ao que lhe rodeia, pensamos que temos a
obrigacao de advertir para a perigosidade dos estilos de vida que levamos associados ao
stresse continuo que tende cada vez mais a perturbar a nossa qualidade de vida, pois
cada vez ostentamos ter mais € mais € mais ¢ deixamos de nos preocupar com o que
efectivamente ¢ importante que ¢ a nossa satde e 0 nosso bem-estar. Por outro lado, o
papel das familias tem vindo a desintegrar-se de forma continua e alucinante; ¢ muito
comum constatar-se que as familias se tornaram disfuncionais, pois os horarios das
escolas dos filhos ndo encaixam com os horarios dos seu progenitores e o encontro pelo
menos nas horas das refeigdes tem vindo a ndo concretizar-se devido ao factor tempo.
Mas uma questdo se faz quando se ¢ familiar de um doente mental: “como

iniciou este diagnostico que ndo me apercebi de nada?”; “eu ndo sabia que ele ia ficar

194



Dor e Sofrimento do Familiar — Cuidador do Doente Mental

assim quando me casei...” — Sao questdes extremamente dificeis de responder porque ao
certo nao se sabe, o que se sabe ¢ que o inicio pode ser subito e a doenca manifestar-se
rapidamente, evoluindo em escassos dias ou semanas, ou, por outro lado, apresentar-se
de uma forma mais lenta, insidiosa, demorando varios meses ou até anos até que seja
possivel ser diagnosticado. E entretanto o que se pode fazer, perguntamo-nos ?
Esperamos passivamente ou agimos ? Consideramos que ja estamos a fazer a nossa
parte, que ¢ tdo pequenina num mundo cada vez mais dificil de se fazer ouvir, quando
decidimos “dar voz” aqueles que ao longo dos tempos t€ém vindo a ser maltratados por
serem até ha muito pouco tempo acusados de serem eles os causadores da doenca
mental do seu familiar, por motivos diversos, que ¢ a familia; dar voz aos elementos que
convivem diariamente com o doente mental e que também eles sofrem ¢é proporcionar-
lhes uma “luz no fundo do tinel” no sentido da satide mental deixar de ser tratada como
até aqui, como o filho menos querido da Saude. Em suma, observamos ao longo deste
trabalho inimeras formas adoptadas pelos familiares para lidarem com o diagndstico,
como eles proprios afirmam, “aprendi sozinho, nunca ninguém me ensinou...€ o tipo de
ensinamento que ndo vem nos livros” aprende-se fazendo..., estas inimeras formas de
lidar com o problema da doenga mental que despoletou no seio familiar do familiar-
cuidador inquirido sdo as referidas estratégias de coping, tdo necessarias e Uteis para
ajudar o cuidador a proteger-se e a manter a sua propria saide mental. Vimos que
alguns preferem negar a doenca, “ndo socializando com ela”; porém, outros preferem o
confronto, ¢ o caso da maioria dos conjuges inquiridos e dos progenitores; a negacao €
mais comum observar-se naqueles familiares que a partida ndo partilham o mesmo tecto
com o doente mental (por exemplo, os cunhados) que muito pelo contrario, consideram
por vezes que a forma de lidar com o doente por parte dos cuidadores mais proximos €

que fomenta o perpetuar da doenga mental; por outro lado, existem aqueles que aceitam
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(consideram um designio de Deus) e que tentam fazer de tudo para proporcionar uma
qualidade de vida ao doente mesmo que signifique prescindir da sua; no entanto
também existem aqueles que preferem o isolamento ou qui ¢a, auto-culpabilizar-se,
neste caso procuram em todo o percurso de vida do doente mental um acontecimento
traumatico, como por exemplo uma queda, um castigo, para justificar que se tivesse
feito assim e ndo daquela maneira, hoje decerto seria diferente. Felizmente, na
generalidade, constatou-se que os inquiridos procuram ao fim de tantos anos de
convivio ajuda técnica, pois foi através dos departamentos de psiquiatria ou mesmo
através das diversas associacdes existentes ao longo do pais, que os conseguimos
“conhecer”; pensamos que ¢ um exemplo a seguir, tornando-se associados e/ou
inscrevendo os seus familiares doentes mentais para frequentar os foruns socio-
ocupacionais e/ou profissionais, afinal ¢ uma forma de aliviarem a sua sobrecarga e
pensarem um pouco mais em si, pois o tempo que o familiar doente mental se encontrar
ocupado a frequentar terapia ocupacional poderd ser rentabilizado pelo familiar-
cuidador naquelas coisas que gostava de fazer antes do despoletar do diagndstico. Por
ultimo, verificamos que entre os inquiridos foram detectadas diferencas de percepcao da
dor e do sofrimento causado pela sobrecarga de conviver diariamente com um doente
mental no que concerne ao género, com uma média maior para o sexo feminino em
relacdo ao sexo masculino.Posto isto, terminamos com a primeira premissa de Gameiro
(1999) que refere que para se compreender o sofrimento € necessario aceitar a sua
subjectividade, ou seja, que cada pessoa em situagdo de sofrimento tem direito a adoptar
uma forma propria de exteriorizar a sua experiéncia psico-afectiva, por outro lado as
palavras dor e sofrimento tantas vezes banalizadas como se fossem sindnimas,
observamos que sdo etimologicamente diferentes, a primeira significa romper, rasgar,

abrir fenda do latim dolo enquanto que sofrimento do latim sufferentia, sufferere
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significa tolerar, suportar,aceitar, assim apesar de ambos os termos designarem afectos,
emogdes basicas que se exprime na area transicional que vai da experiéncia corporal &
mental, sofrer remete para a capacidade de suportar, tolerar e portanto ser capaz de
conter dentro do espago psiquico da experiéncia enquanto que a dor mental, pela
intensidade ou pela qualidade particular do mal-estar que pressupde, ndo contempla a
tolerancia e transborda da éarea psiquica (Fleming, 2003). Assim, a dor € o que se instala
quando o paciente (ou o familiar-cuidador) ja ndo tem mais capacidade de sofrer.

As implicagdes em termos de intervengdo que este estudo proporcionou, no
nosso entender, prendem-se com o perceber melhor como ¢ a dindmica familiar de cada
inquirido; tentar trabalhar com os elementos que cuidam e nao s6 com aqueles que sao
cuidados, porque na maioria das vezes os primeiros ¢ que estdo a pedir socorro € nos, 0s
técnicos de saude mental, ndo os estamos a conseguir ouvir, focamos no problema do
doente e esquecemos uma vez mais que quem cuida também sofre, por vezes muito
mais porque consegue ter o discernimento para se aperceber do qudo enorme ¢ o seu
sofrer enquanto que o doente mental perdido no mundo s6 dele, ndo tem, por vezes,

consciéncia da realidade cruel que o rodeia.
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