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Sobrecarga dos cuidadores familiares de pessoas com
doenca mental: dimensoes analitico-reflexivas na
perspectiva do Servico Social

Joana Gomes Almeida’, Helena Neves Almeida? & Eduardo Ribeiro Santos3

Partindo de uma analise conceptual e documental sobre a saide mental e as
implicagdes da desinstitucionalizacao da assisténcia psiquiatrica, neste artigo é
efectuada uma revisao bibliografica sobre os factores analiticos do conceito de
sobrecarga de cuidadores familiares, que serve de base a compreensao de dois
modelos de intervencao familiar aqui apresentados: o modelo de Twigg e Atkin
centrado no problema e que sustenta uma expansao do conceito de cuidador, na
optica da intervencao profissional, e o modelo de Salleebey que focaliza as forcas
e as oportunidades dos sujeitos envolvidos, num processo dialéctico em que se
enquadram processos de mediacao, “advocacy” e “empowerment”. Sendo a satide
mental uma area de intervencao multidisciplinar, é perspectivado o agir profissio-
nal dos assistentes sociais face ao tema em analise, focando algumas dimensoes
tedricas, éticas e politicas.
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Introducao

Segundo a Organizacao Mundial de Satide [OMS] (2001), a salide mental e a saude
fisica sao dois elementos da vida estreitamente entrelacados e profundamente
interdependentes. Sem sadde mental nao ha sadde. Esta inter-relacao € igualmente
assinalada em 2005 pela Comissao das Comunidades Europeias quando chama
a atencdo para o facto de a condicdo mental de cada um ser determinada por
multiplos de factores, nomeadamente biolégicos, individuais, familiares, sociais,
econdmicos e ambientais. A salde mental foi definida pela OMS como “o estado
de bem-estar no qual o individuo realiza as suas capacidades, pode fazer face ao
stress normal da vida, trabalhar de forma produtiva e frutifera e contribuir para a
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comunidade em que se insere” (Comissao das Comunidades Europeias, 2005, 4).
Asaude mental é condicao que abre aos cidadaos as portas da realizacao intelec-
tual e emocional, bem como as da integracao na sociedade, contribuindo para a
prosperidade, solidariedade e justica social das nossas sociedades, enquanto que
a doenca mental impoe multiplos custos, perdas e sobrecargas aos cidadaos e aos
sistemas sociais. Esta ideia vem igualmente plasmada no Relatério da Comissao
Nacional para a Reestruturacao dos Servicos de Saude Mental [CNRSSM] (2007),
que salienta que as doencas psiquiatricas sao responsaveis por elevados cus-
tos para as sociedades em termos de sofrimento e incapacidade individual, de
disfuncao familiar, e de produtividade no trabalho. Quando considerados como
factores consequentes, as doencas mentais encontram-se associadas a alguns
dos fenémenos clinicos que levam a maiores indices de utilizacao de servicos de
salide e de consumo de medicamentos (OMS, 2001).

Atitulo de exemplo, a depressao é actualmente a principal causa de incapacidade
em todo o mundo e situa-se em quarto lugar entre as dez principais causas da
carga patoldgica a nivel mundial. De um modo geral, uma em cada quatro pessoas
sera afectada por um disturbio mental numa dada fase da sua vida. Todas as
projeccdes apontam para um aumento significativo das perturbacoes mentais e
dos problemas de satide mental no futuro. Todavia, apesar de todo este cenario,
Portugal, no contexto europeu, situa-se no grupo de paises que dedica menor
esforco orcamental ao tratamento das doencas mentais. Segundo a Organizacao
Mundial de Saude, na maioria dos paises, o orcamento destinado a saide mental
representa menos de 1% do total de gastos com a salide em geral (OMS, 2009,
citada por Eurotrials, 2009).

De acordo com o Plano Nacional de Saide Mental de 2007-2010, 0s grupos
de utentes e familiares de doentes mentais nunca tiveram uma voz activa na
sociedade, a que se associa o facto dos recursos que estao afectos a satide men-
tal serem sempre indiscutivelmente baixos relativamente ao impacto real das
doencas mentais e carga global das doencas (CNRSSM, 2007). Para termos uma
ideia mais clara acerca da despesa e orcamentacao afectas a Saude Mental na
Uniao Europeia, apresentamos na tabela 1a percentagem do PIB aplicado a area
da Saude Mental na UE-27, de onde se destaca a elevada afectacao de recursos
no Reino Unido, Franca, Alemanha e Suécia.



Tabela 1: Despesas/Orcamento em Satde Mental no Orcamento total em Satde na UE-27

Dinamarca
Eslovéquia
Eslovénia
Espanha

Esténia

» Despesas

. Orgamento

Fonte: Eurotrials, 2009

De acordo com o Relatério Mental health: facing the challenges, building solutions
publicado pela OMS (2005), todos os anos 1 em 4 adultos europeus sao afectados
por problemas de satide mental+e que, anualmente, a doenca mental é responsa-
vel por 873000 suicidios na Europa. Apesar da alta prevaléncia das perturbacoes
mentais e da importancia crescente que assumem na actualidade, os mitos sobre a
doenca mental e a estigmatizacao do doente persistem, mesmo entre profissionais
da area de saude, revelando o ainda grande desconhecimento sobre o progresso
ocorrido nas ultimas décadas quanto ao diagnoéstico e, sobretudo, ao tratamento
destas perturbacoes. Por esta razao, em muitos paises, a saide mental tem sido

4 O Relatorio Prevencdo de Desordens Mentais. Intervencées efectivas e opgdes politicas estima que no
mundo existam 340 milhdes de pessoas que sofrem de depressao (OMS, 2004, 39).
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uma area muito negligenciada dentro do conjunto dos servicos de saude, e o
doente mental continua, ainda hoje, a ser vitima de varios tipos de discriminacao.

A Comissdo Nacional para a Reestruturacao dos Servicos de Satide Mental (CNRSSM,
2007) ao analisar o sistema de satide mental em Portugal coloca em evidéncia
alguns marcos da sua evolucao: a) Foi um dos primeiros paises europeus a adoptar
uma Lei Nacional (1963) segundo os principios da sectorizacao, o que permitiu a
criacdo de centros de salide mental em todos os distritos e o aparecimento de
varios movimentos importantes, tais como os da psiquiatria social e da ligacao
aos cuidados de saude primarios, nas décadas de 70 e 80, no ambito do Servico
Nacional de Satde (1979); b) Nos anos 90, a Lei n°® 36/98 e o Decreto-Lei n°® 35/99
vieram reforcar este paradigma, indo ao encontro dos principios recomendados
pelos organismos internacionais mais importantes na area da organizacao dos
servicos de satde mental, designadamente, a garantia de acessibilidade, o ambito
geografico, a abertura a participacao dos utentes, das familias e das entidades
comunitarias, a coordenacao comum, a articulacao e cooperacao com os cuidados
de saude primarios e sector social. Contudo, de acordo com o referido relatério,
a falta de planeamento e de apoio consistente a melhoria dos servicos de saude
mental levaram a que Portugal se tenha atrasado significativamente nesta area em
relacdo a outros paises europeus. Os dados existentes e a analise dos resultados
dos estudos efectuados no ambito do Relatério Nacional para a Reestruturacao
dos Servicos de Salide Mental (2007-2016) indiciam que os servicos de salde
mental sofrem de insuficiéncias graves, a nivel da acessibilidade, da equidade e
da qualidade de cuidados. Como salienta este documento:

“os servicos de salide mental tém também que trabalhar em estreita colaboracao
com o sector social para assegurar uma resposta adequada as necessidades das
pessoas com doencas mentais graves e de longa evolucdo, as quais requerem
cuidados clinicos e apoio psicossocial durante largos periodos. Os servicos de
salde mental nos dias de hoje tém assim duas caracteristicas fundamentais.
Primeiro, organizam-se em forma de uma rede, com base na comunidade, que
inclui internamento no hospital geral e um conjunto variavel de unidades de
internamento parcial, atendimento no ambulatério e intervencées no domicilio.
Segundo, esta rede, que deve ter uma coordenacao comum, tem que estabelecer
esquemas de cooperacao estreita com os servicos dos cuidados primarios (que
resolvem a grande maioria dos casos de salide mental e referenciam os casos mais
graves), com o sector social e ainda com muitas outras agéncias da comunidade
(educacao, emprego, etc.)” (2009, 26).

Esta deste modo construida a matriz conceptual da reestruturacao dos Servicos
de Saude Mental em Portugal.



1. Implicacées do processo de desinstitucionalizacao em Saude
Mental

Na Antiguidade, a doenca mental era explicada misticamente, sendo atribuida
de um caracter demoniaco. Contudo, na Grécia Antiga surge pela primeira vez
uma visao mais naturalista das perturbacdes psiquicas, resultado da luta de
Hipdcrates para erradicar a antiga concepcao destas doencas. Porém, na Idade
Média a concepcao da doenca mental voltou a ser explicada através de premissas
teologicas, onde eram utilizadas terapéuticas muito penosas como o exorcismo.
Com o lluminismo, no século XVIII, iniciou-se a era da institucionalizacao (Foucault,
1991, citado por Teixeira, Santos, Abreu & Goncalves, 2009) dos doentes mentais
de forma desumana, isolando-os da sociedade, encarcerando-os em instituicoes
totais, segundo a tipologia de Goffman (1968).

Historicamente, desde o século XIX, os entao designados manicomios ou asilos
constituiam o Unico recurso para o tratamento de problemas psiquicos, contri-
buindo nessa época para a exclusao dos doentes mentais, “garantindo” a familia
e a sociedade o alivio dos problemas associados a doenca, mas implicando cro-
nicidade e perda dos vinculos familiares. Segundo Padrao (1992), as consequén-
cias da institucionalizacao do portador de doenca mental, causadas pela longa
permanéncia no hospital, tém sido bastante estudadas. Foi a partir da Segunda
Guerra Mundial, com as dentncias dos modelos de tratamento / assisténcia e
o debate decorrente dos movimentos anti-psiquiatricos que se comecaram a
delinear novas concepcoes acerca da doenca mental. Ainda de acordo com o
mesmo autor, no periodo p6s-guerra, a necessidade da participacao da sociedade
durante a reconstrucao dos paises mobilizou novos recursos, avancos tecnolégi-
cos e cientificos, levando a reformas sociais que modificaram profundamente a
abordagem tedrica e técnica das perturbacées mentais. Surgiram na Europa, nos
Estados Unidos e no Canada, reformas legislativas e assistenciais que diminuiram
o nimero dos seus manicomios e a populacao asilar, através de novos modelos
de assisténcia em sadde mental e da exigida incorporacdo de direitos civis dos
portadores de doenca mental.

Aimplementacao da desinstitucionalizacao da assisténcia psiquiatrica esta muito
ligada ao movimento anti-psiquiatrico e a ideologia de tratamento na comuni-
dade (Teixeira et al., 2009). Como era de esperar, as modificacoes efectuadas na
politica assistencial ndo foram suficientes para resolver todos os problemas da
psiquiatria. Decorrente do processo de desinstitucionalizacao que se baseou no
paradigma da reabilitacdo através da inclusao social (idem, 2009), tém emergido
aspectos negativos. Nao tendo sido criadas as estruturas necessarias de apoio aos
doentes, os cuidadores familiares transformaram-se no lastro de sustentacao dos
programas de salide mental comunitaria. Subitamente, as familias e/ou os seus
substitutos tornaram-se nos principais agentes de assisténcia ao doente mental
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cronico, assumindo um papel que até recentemente era da exclusiva responsa-
bilidade do Estado (Melo, 1996).

O processo de desinstitucionalizacao, e a consequente reducao do numero de
camas de internamento prolongado na maioria dos hospitais psiquiatricos a
nivel europeu (culminando em alguns casos no encerramento dos mesmos), tem
conduzido a que nem sempre este movimento tenha sido acompanhado pela
criacao simultanea dos dispositivos considerados essenciais para a prestacao
de cuidados adequados as necessidades dos doentes na comunidade. Acresce o
facto de que os doentes internados por situacoes de crise acabam por ter alta
cada vez mais cedo, regressando a familia numa altura que pode ser sentida por
esta como demasiado precoce (Xavier & Pereira, 2008).

Os supracitados autores salientam ainda que, ja era de prever que a familia,
sujeita a um novo conjunto de circunstancias para a qual ndo estava preparada,
dispondo, muitas vezes, de informacao insuficiente acerca da doenca, com difi-
culdades frequentes na comunicacao com os profissionais e muitas vezes sem
acesso a estruturas adequadas as suas necessidades, acabe por sentir-se sobre-
carregada com a responsabilidade de constituir, em esséncia, o Ultimo refugio
disponivel para o doente.

Actualmente, e ainda de acordo com os referidos autores, julga-se que nos paises
ocidentais industrializados, cerca de 50% dos doentes vivem com as familias. De
acordo com o estudo sobre Saude Mental, publicado pelo OMS, apenas 15% dos
inquiridos na EU27 procuram ajuda técnica em caso de perturbacoes psicolégicas
e emocionais (2010, 50). Em Portugal, segundo Xavier e Pereira, “embora haja uma
significativa auséncia de estudos formais na area da saide mental que fundamen-
tem a realidade com dados rigorosos, os resultados de investigacoes parcelares
apontam para percentagens de doentes a viver com a familia significativamente
mais elevadas que nos paises do Norte da Europa” (2008, 94).

O acumular de experiéncias negativas decorrentes do regresso dos pacientes a
comunidade permitiu um novo entendimento sobre o papel dos cuidadores nos
programas terapéuticos e na implantacao das politicas de satide mental. Foi a
partir do final da década de 70 que os profissionais de saude se comecaram a
preocupar em dar apoio e a valorizar o familiar que presta apoio directo, pois
reconheceram que ele representa um segmento determinante para o sucesso da
insercao social do doente mental, através da activacao dos lacos sociais. Mello
(1996) refere que a familia pode interferir na evolucao do quadro clinico, no nimero
e no tempo médio dos internamentos. A desinstitucionalizagao valorizou o papel
da participacao das familias, mas nao foram criados mecanismos que ajudassem
a aliviar a sua sobrecarga (Campos & Soares, 2005).



2. Factores analiticos da sobrecarga familiar dos cuidadores de

doentes mentais

Ainvestigacao sobre as repercussoes da doenca mental na familia e vice-versa esta
intimamente ligada ao fenémeno da desinstitucionalizacao psiquiatrica, iniciado
nos paises ocidentais a partir dos finais da década de 50, e necessariamente a pre-
ocupacao de explicacao e compreensao da realidade, nos seus aspectos objectivos
e subjectivos, no ambito da antropologia, psicologia, psiquiatria e sociologias. O
Relatdrio Prevencdo de Desordens Mentais. Intervencoes efectivas e opcoes politicas,
publicado em Geneve pela OMS (2004, 21-23), identifica, na analise das determi-
nantes sociais, ambientais, econédmicas, individuais e familiares, um conjunto
de factores de risco e de factores de proteccao da doenca mental, entre as quais
se incluem, como factores de risco, a urbanizacao, o desemprego, a pobreza, a
discriminacao, a prestacao de cuidados a pessoas com doenca cronica e doenca
mental, a solidao, os conflitos familiares, e como factores de proteccao, as redes
de apoio social e comunitarias, a literacia, o uso de estratégias de coping, a adap-
tabilidade, a auto-estima, o suporte social familiar e de amigos. A familia constitui,
pois, uma dimensao analitica de destaque na compreensao da doenca mental.

As consequéncias das doencas psiquiatricas para a familia, também chamadas de
sobrecarga familiar (family burden) (Campos & Soares, 2005), tém sido objecto de
estudo numa perspectiva inter e multidisciplinar. Por abranger diferentes aspectos,
o conceito de sobrecarga tem sido diferenciado em duas dimensoes (Maurin &
Boyd, 1990; Robinson, 1990): a sobrecarga objectiva e a subjectiva.

A sobrecarga objectiva corresponde ao impacto directo das modificacoes e limita-
coes impostas pela doenca de um individuo na dindmica familiar, decorrente da
alteracao das rotinas familiares e individuais, restricao das actividades sociais, e
das dificuldades laborais e financeiras (Xavier & Pereira, 2008).

A sobrecarga subjectiva concerne a um conjunto de sentimentos associados a
vivéncia intrapsiquica desta sobrecarga (perda, culpabilidade, tensao relacional
intra-familiar, preocupacao com o futuro, medo da violéncia) (idem).

Tendo em consideracao a presenca cumulativa dos dois tipos de sobrecarga supra-
citados, chegamos a nocao de Burnout, que pode ser definido como a sensacao de
fadiga fisica e mental extrema, exaustao emocional, diminuicao da motivacao no
trabalho, e a falta de empatia para com os outros (Almbert, Grafstrom & Winblad,
1997; Takai, Takahashi, lwamitsu, Ando, Okazaki, Nakajima, Oishi & Miyaoka, 2008).

5 Esta incorporou como objecto de pesquisa sistematica a medicina e a salide apds essa década, embora
apenas nos anos 70 (Freyre, 1967; Bastide, 1972; Thomas Szasz, 1975) se tenha interessado pelo estudo
da doenca cronica sob o prisma das desigualdades sociais e o da experiéncia da doenca (Cabral, Silva
& Mendes, 2002).
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Subjectivamente, é extremamente frequente o aparecimento de preocupacdes
relacionadas com uma eventual auto-responsabilizacao pelo aparecimento da
doenca, com duvidas quanto a reversibilidade da mesma, passando ainda por
receios sobre o futuro do doente (alojamento, necessidade de cuidados) e do
préprio (antecipacio da velhice, invalidez) (Xavier & Pereira, 2008). A medida que
aidade avanca, as preocupagoes com o destino do paciente tornam-se inevitaveis.
Apos observar a frequéncia e a semelhanca das experiéncias vivenciadas pelos
familiares, Lefley e Wason (1994), citados por Mello (1996), propdem que a situacao
fosse reconhecida como uma sindrome que denominaram “when | am gone”.

Estudos internacionais sobre a sobrecarga nos familiares de pacientes psiquia-
tricos (Greenberg, Kim & Greenley, 1997; Magliano, Fadden, Economou, Xavier,
Held, Guarneri, Marasco, Tosini & Maj, 1998) destacam uma elevada sobrecarga
subjectiva, nomeadamente, frequentes preocupacoes com a seguranca e futuro
dos seus familiares doentes. A observacao de que as principais preocupacoes
dos familiares se relacionaram com a seguranca fisica e o futuro dos pacientes
corrobora os resultados obtidos por Tessler e Gamache (2000). Estes autores
observaram que os familiares se preocupavam frequentemente com o futuro
dos pacientes, em especial sobre como seriam as suas vidas apés a morte dos
cuidadores actuais. Segundo eles, tornar-se cuidador de um paciente psiquiatrico
pode gerar sobrecarga, porque a doenca mental, sendo uma doenca crénica, nao
se resume a um episodio, constitui uma quebra no ciclo esperado de vida que
pressupde que pessoas adultas sejam independentes e auténomas, e é um fac-
tor de morbilidade. Tal facto contribui para que os familiares coloquem as suas
necessidades e desejos em segundo plano (Maurin & Boyd, 1990) e reorganizem
sua vida em funcao das necessidades do paciente (Melman, 1998, citado por
Barroso, Bandeira & Nascimento, 2007).

E indiscutivel que a existéncia de uma doenca mental grave acarreta um conjunto
de potenciais modificacoes mais ou menos marcadas no funcionamento da fami-
lia; Martinez, Nadal, Beperet, Mendiéroz & grupo Psicost (2000) demonstram-no
explicitamente no caso da esquizofrenia. Por exemplo, no que diz respeito a
participacdo na rotina doméstica, verifica-se que a redistribuicao pelos familiares
de tarefas até ai atribuidas ao doente, na medida em que implica uma reducao
objectiva da disponibilidade daqueles, pode conduzir ao aparecimento na familia
de uma atmosfera de conflituosidade. Por outro lado, nos familiares para quem
a doenca psiquiatrica grave tem um caracter estigmatizante, o medo da rejeicao
social, associado ao pouco tempo disponivel, pode levar a uma reducao progressiva
nos contactos sociais, provocando, em ultima instancia, o afastamento da familia
da sua rede de suporte social. Relativamente aos aspectos referentes aos custos
econémicos, estes também podem desempenhar um papel importante na génese
e agravamento da sobrecarga, encontrando-se frequentemente os familiares



prestadores de cuidados numa situacao contraditéria: necessitar de aumentar as
receitas para fazer face aos encargos com a terapéutica e, simultaneamente, ter
de disponibilizar mais tempo para cuidar do doente. Este facto é potenciado pela
elevada taxa de dependéncia social e econédmica dos doentes psiquiatricos graves,
pela presenca de comportamentos de risco, tais como o abuso de substancias, e
de factores agravantes como a idade avancada de grande parte dos cuidadores.
Segundo Xavier e Pereira (2008), estes factores resultam num impacto financeiro
que pode ser sentido como extraordinariamente perturbador pela maioria dos
familiares. No que se refere aos efeitos sobre o estado de salde, os dados exis-
tentes apontam para uma prevaléncia de perturbacoes psiquiatricas ligeiras mais
elevada nos familiares destes doentes que na populacao geral.

No contexto do projecto “The Family of the Schizophrenic Patient: Objective and
Subjective Burden and Coping Strategies”, que envolveu diversos paises europeus
(Italia, Portugal, Alemanha, Grécia e Reino Unido) durante a primeira metade da
década de 9o, foi possivel constatar em Portugal a existéncia de niveis muito
elevados de sobrecarga familiar, nomeadamente ao nivel subjectivo (Magliano
et al., 1998).

De acordo com Maurin e Boyd (1990), Loukissa (1995) e Rose (1996), a intensidade
da sobrecarga dos familiares tem sido relacionada com algumas variaveis, tais
como: caracteristicas dos pacientes (diagnostico, intensidade dos sintomas, grau
de dependéncia, idade, género, duracao da doenca e nimero de hospitalizacdes),
parentesco e frequéncia de contacto entre cuidador e paciente, e caracteristicas
dos cuidadores (género, idade, escolaridade e nivel socioeconémico). Acresce que,
a responsabilidade de cuidar é potencializada pela falta de esclarecimentos e
informacoes por parte do Sistema de Satude que nao fornece respostas definitivas
sobre a causa e o prognéstico da doenca (Campos & Soares, 2005). Considerando
o papel fundamental do familiar-cuidador, torna-se necessaria uma atencao
especializada por parte dos profissionais e dos servicos de salide, pois a extensao
e a complexidade de algumas doencas repercutem-se de forma negativa sobre
a sua vida, produzindo desgaste fisico, mental e emocional (Luzardo, Gorini &
Silva, 2006). Influem ainda na sobrecarga dos cuidadores o enquadramento legal
e a estrutura e adequacao dos servicos de salde mental (Martinez et al., 2000)
e a disponibilidade e dimensao das redes de suporte social (Guadalupe, 2009).

Em relacdo ao impacto causado decorrente do cuidar de um familiar com per-
turbacdo mental, Garrido e Almeida (1999) relatam que varios estudos apontam
o desenvolvimento de sintomas depressivos no cuidador. Outros autores (Perez,
Abanto & Labarta, 1996) referem o “sindrome do cuidador” como um conjunto de
manifestacdes fisicas (dores de cabeca, insénia, distlrbios do sono, dor musculo--
-esquelética), psicoldgicas (stress, ansiedade, irritabilidade, medo da doenca,
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sentimentos de culpa por nao tratar adequadamente o paciente), incapacidade
(isolamento social, abandono, soliddo, perda de lazer), e problemas laborais como
0 absentismo, o mau desempenho, e perda de emprego.

De La Revilla (1994) propde um modelo explicativo das consequéncias de proble-
mas de saude cronicos na familia (cf. Figura 1). Este modelo pode ser aplicado a
qualquer situacao de doenca prolongada na familia: a doenca coloca a familia
numa situacao nova e inesperada que esta tenta identificar de acordo com suas
experiéncias, crencas e recursos disponiveis. A inter-relacao entre as crencas,
experiéncia e recursos ira determinar a importancia da crise que ira ocorrer na
familia. Esta crise vai, inevitavelmente, implicar mudancas nos papéis e funcoes
para tratar a situacdo. A partir deste momento a familia pode seguir dois cami-
nhos: adaptar-se a nova situacao, com todas as modificacoes necessarias para tal,
ou mostrar-se incapaz de se adaptar, caso que pode levar a uma série de conse-
quéncias, tais como, a deterioracdo do paciente e/ou a sua institucionalizacao e,
além disso o risco do aparecimento de uma doenca noutro membro da familia,
que € geralmente o cuidador familiar.

— Repercussdes na > Adaptagao = Equilibrio
\

familia e cuidador

Pessoa com dependéncia

!

Cuidados familiares deficientes

Nao adaptagéo (Sobrecarga)

Risco de institucionalizagio

Y i
Doente secundario (cuidador)

Figura 1: Impacto da doenca sobre o funcionamento familiar

Fonte: adaptado de De La Revilla (1994, 77)

Assim, nao sao apenas os doentes, mas também a familia, enquanto sistema,
que sao afectados pela doenca (Abreu & Ramos, 2010). Neste sentido, para que
o cuidador possa enfrentar da melhor forma os cuidados a prestar, as estratégias
de apoio ao cuidador devem centrar-se no potenciamento dos seus recursos atra-
vés do ensino de técnicas de auto-cuidado, apoio profissional e instrumental, a
mobilizacdo de recursos intra e extra familiares e a prestacao de apoios formais
(Vilalta & Segalés, 2009).



3. Politicas de apoio ao doente mental e a sua familia

O aparecimento de uma perturbacao psiquiatrica no grupo familiar é gerador
de ansiedade e tensao, e acarreta uma reorganizacao da familia na tentativa
de encontrar alternativas. Neste contexto, compete ao Estado assumir-se como
agente de divisao deste encargo de cuidado, além de possibilitar a superacao da
sobrecarga emocional e material que a doenca acarreta (Gées & Carmo, 2005).

A actual politica de saide mental preconiza que se evite ao maximo os interna-
mentos psiquiatricos e que estes, quando inevitaveis, tenham a menor duracao
possivel. Neste sentido, da-se preferéncia ao tratamento ambulatério e a mobili-
zacao de todo o quadro assistencial a que o doente tem direito enquanto cidadao,
de forma a promover a desinstitucionalizacdo hospitalar imediata dos pacientes
que est3o submetidos a internamentos prolongados. O resultado pratico desta
nova postura foi uma reducao no niumero de pacientes institucionalizados e uma
tendéncia crescente de o numero de altas ultrapassar o nimero de admissoes.
Estudos feitos em diferentes paises indiciam que, apds a alta, mais de 50% dos
pacientes cronicos voltaram a viver sob total responsabilidade e dependéncia
das familias (Mello, 1996).

Espring, Duncan, Hemerick e Milles (2002), citados por Vilalta e Segalés (2009),
referem que os paises mediterranicos correspondem a um caso de um modelo
assistencial familiar, segundo o qual a politica publica pressupde que as familias
assumam a prestacao de cuidados aos seus membros, dando poucos apoios as
familias, com excepcao nas situacoes em que existem manifestas dificuldades
econdmicas e sociais. Ha um grande paradoxo nos sistemas publicos de satude e
proteccao social, uma vez que é precisamente nos paises em que ha mais apoio
informal que existem menos beneficios publicos de apoio a familia. Assim, nos
paises ocidentais, a familia tem sido redescoberta como a alternativa menos
onerosa e mais eficiente para atender quem precisa de cuidados, indiciando que
as autoridades politicas pretendem passar as familias as tarefas que a prépria
sociedade delegou as instituicdes. Encontramo-nos perante um problema em
que a resposta das instituicoes é, como Canals (1993) afirma: “cada um por si”
(Vilalta & Segalés, 2009, 33).

Flaquer e Oliver (2004), citados por Vilalta e Segalés (2009), assinalam que as
politicas familiares sao um investimento em capital humano e que, se as familias
tiverem o apoio certo, podem cumprir mais eficazmente a sua funcao social. Ainda
segundo Vilalta e Segalés (2009), citando Menendez (1984), qualquer modelo de
cuidados de saude deve ter em conta as necessidades do individuo e da familia
para poder funcionar, nao s6 porque € neste espaco que se geram as decisoes
relativas a salde, mas porque € no seu seio que se realiza o cuidado ao doente
mental. A responsabilidade de cuidar de pessoas dependentes é um desafio para
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0s servicos publicos e deve ser contemplada nas politicas publicas de saude e
bem-estar dos sistemas, uma vez que, hoje em dia, existem muitas duvidas acerca
de quem cuidara no futuro nao muito distante das pessoas dependentes, dado
o envelhecimento populacional.®

Assim, o desenvolvimento de uma oferta adequada de cuidados profissionais
é absolutamente necessario. A ajuda profissional provou ser eficaz em muitas
situacdes para mitigar as consequéncias da dependéncia e proporcionar uma
melhor qualidade de vida as pessoas dependentes e aos seus cuidadores familia-
res. Seria irrealista pensar que o cuidado deve ser da exclusiva responsabilidade
do sistema informal, ou somente do sistema formal. Ambos sao necessarios e
devem encontrar formas de cooperacao e parceria. Feliu (1993), citado por Vilalta
e Segalés (2009), defende que se deve pensar em termos de responsabilidade
colectiva e ndo de responsabilidade familiar, se se pretende avaliar os cuidados
e melhorar a partilha entre os sistemas formais e informais.

Em Portugal, o suporte ao doente mental €, na quase totalidade das situacoes,
assumido pela familia. Isto evidencia a nossa especificidade das politicas publicas
perante esta problematica; se por um lado, a ndo institucionalizacao nos apro-
xima dos paises onde a comunitarizacao da psiquiatria se efectivou, por outro, a
nao existéncia de estruturas extra-hospitalares afasta-nos, na medida em que o
processo de desinstitucionalizacdo avanca sem os servicos e apoios necessarios
na comunidade, deixando essa responsabilidade da prestacao dos cuidados quase
exclusivamente nas familias dos doentes. Em muitos dos paises da Europa onde
o Estado-Providéncia se desenvolveu, o movimento da desinstitucionalizacao foi
simultaneo a criacao de servicos extra-hospitalares. Em Portugal, a desinstitu-
cionalizacao iniciada nos anos 70, operou-se sem a abertura dos servicos comu-
nitarios necessarios, sobrecarregando inevitavelmente as familias, assumindo o
Estado um papel supletivo e de cariz assistencial. Outra critica ao movimento de
desinstitucionalizacao dos doentes mentais, no territério portugués, é a de que
ele representou uma mera transferéncia da tutela do doente e da sua doenca,
do hospital para as instituicoes que entretanto se foram criando na comunidade,
ou seja, de umas instituicdes para outras (Alves, 2001a).

Segundo Cordo (2008), quando falamos da familia, estamos a destacar recursos
afectivos, quando falamos da comunidade social, estamos a preconizar a respon-
sabilidade de todos. Qualquer destes recursos € manifestamente insubstituivel e
é requerido como uma complementaridade enriquecedora em qualquer aborda-
gem tecnicamente valida. E necessario encontrar um ponto de equilibrio entre

6 Em Portugal, de acordo com o Instituto Nacional de Estatistica (2003), prevé-se que em 2050 o feno-
meno do envelhecimento sera de cerca de 395 idosos por cada 100 jovens.



0 que se pode exigir a familia e o que ela pode dar. De facto, o apoio técnico a
disponibilizar deve ser proporcional ndo apenas as necessidades dos doentes,
mas ao reconhecido empenhamento das familias, sabendo que este nao depende
apenas do nimero de horas de presenca junto do familiar doente. As pessoas
necessitam de manter nao apenas os seus empregos, mas também as suas res-
ponsabilidades civicas e familiares, sem colocar em causa o seu papel enquanto
cuidador. Os recursos formais contribuem para atenuar as consequéncias decor-
rentes da doenca mental. Ou seja, ndo sao as familias que ajudam as entidades
prestadoras de cuidados, mas estas que colaboram com as familias no projecto
assistencial das pessoas que dele necessitam. Na avaliacao feita em parceria com
profissionais da area da satde mental, o Relatério (Proposta do Plano de Accao
para a Reestruturacao e Desenvolvimento dos Servicos de Saude Mental em
Portugal 2007-2016) da Comissao Nacional para a Reestruturacdo dos Servicos
de Saude Mental indica que a qualidade dos servicos é deficiente, de acordo com
os padrdes internacionalmente aceites. A Comissao justifica o diagndstico com a
falta de planeamento, ma utilizagao dos recursos existentes e nao cumprimento
dos principios estabelecidos pela actual lei de saude mental, aprovada em 1998
(Lei de Saude Mental n.° 36/98 e Decreto-Lei n.° 35/99).

Assim, do ponto de vista das respostas, é requerida uma articulacao efectiva (e
nao apenas tedrica) entre as estruturas comunitarias existentes e aquelas a criar
com as familias, com a colaboracao de profissionais qualificados.

4. Modelos para uma intervencao familiar sustentavel no apoio

aos cuidadores

Os problemas que as familias enfrentam como cuidadores exigem por parte dos
profissionais uma abordagem particular de cada situacao, considerando a familia
de forma holistica e enquadrada num determinado contexto (social, econémico,
ecolégico e politico), que pode configurar factores de risco e factores de proteccao.
Para efeitos de analise diagndstica, planeamento e intervencao social, compete--
-lhes considerar as multiplas dimensoes em questao: a da doenca, a do doente e
suas areas de vida, a da familia e seus contextos, a da relacdo com a instituicao
de saude, entre outros (Alves, 2001b).

Na doenca mental agrega-se um vasto conjunto de factores como, a melhoria
do funcionamento social, o reconhecimento da complexidade entre factores
interpessoais, intra-psiquicos e influéncias estruturais. Enquanto ocorrem debates
ideolégicos que tendem a enfatizar um destes factores em detrimento de outro,
a capacidade em ligar e relacionar um aspecto a outro € a caracteristica chave
da pratica dos Assistentes Sociais (Davies & Barton, 2004).
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O desenvolvimento de programas e intervencoes dirigidos as necessidades dos
individuos com doencas mentais graves e das suas familias tem conhecido um
enorme incremento nos ultimos anos, com o aparecimento de uma grande varie-
dade de modelos e técnicas de accao (Maciano et al., 2000, citados por Xavier
& Pereira, 2008).

Ainda que os varios modelos de intervencao familiar tenham diferencas significa-
tivas entre si, constata-se a existéncia de numerosos pontos comuns: os familia-
res sao encarados como agentes terapéuticos efectivos; é fornecida informacao
estruturada sobre as caracteristicas da doenca (quadro clinico, importéncia da
medicacao, deteccao de sinais de descompensacao), fundamentalmente nas fases
iniciais da intervencao familiar; a modificacdo da comunicacado intra-familiar é
um objectivo crucial; a aquisicao de estratégias de coping mais eficazes é efec-
tuada com base num treino sequencial; e a intervencao familiar é integrada com
a terapéutica farmacolégica, numa légica de incremento da adesao a medicacao
alongo prazo (Xavier & Pereira, 2008). Para além disso, uma revisdo dos modelos
de intervencao comunitaria com individuos dependentes e os seus cuidadores
mostra que a pausa ou descanso no cuidado produz alguns beneficios na sua
saude fisica e mental, evidenciando a eficacia dos programas de alivio dos cuida-
dores (Mason et al., 2007, citados por Vilalta & Segalés, 2009). Um exemplo da
utilizacao destas estratégias € o Internamento de Longa Duracao e Manutencao
integrado na Rede Nacional de Cuidados Integrados (Decreto-Lei n.° 101/2006, de
6 de Junho), podendo a duracao do respectivo internamento ter um limite anual
de 9o dias. Embora este servico ndo tenha sido criado com o objectivo inicial de
aliviar o descanso dos cuidadores familiares, ele revela-se um apoio importante
em casos de sobrecarga.

A intervencao a nivel individual comporta a elaboracao de planos a médio e a
longo prazo que envolvam o estabelecimento de novos apoios comunitarios e/
ou familiares e o reforco/aumento da forca interior, da auto-estima e a interio-
rizacao de novos modelos de relacao, promovendo a salide nao sé do individuo
mas também da sua familia. Se as necessidades do cuidador est3o satisfeitas, a
capacidade (self-advocacy, empowerment) para cuidar de modo mais adequado,
tanto da pessoa dependente, como de si prépria, aumenta, permitindo assim
um maior equilibrio na relacdo entre as duas pessoas, que o contacto quase
permanente e muitas vezes durante muitos anos nao favorece (Marau, 2000).

A mudanca de paradigma de “intervencao junto de” (modelo médico) para o de
“intervencao com” a familia (mediacao social, empowerment e advocacy) exige
que se compreenda o seu percurso de vida, o seu mundo de simbolos, significados,
valores, saberes e praticas, em parte oriundos da sua familia de origem, em parte
decorrentes das interaccoes quotidianas. Como afirma Stefanelli (2005), citado



por Valle, Cruz e Clineo (2008), a comunicacao na familia é muito importante
para uma vida familiar saudavel. Cada familia tem o seu mundo de significados,
embora isso esteja alicercado no contexto no qual ela esta inserida. Por isso é
muito importante que o profissional adeque a sua intervencdo as necessidades
e especificidades da familia e que as accoes sejam desenvolvidas em parceria
com todos os membros familiares. O profissional que vai trabalhar com a familia
precisa conhecer, interagir e tentar interpretar o mundo no qual ela vive, pois as
accoes e interaccoes estabelecidas entre os membros da familia criam significados
que podem levar, ou ndo, a uma vida harmoniosa e saudavel (Zanchetta, 1997,
citado por Valle et al., 2008).

Especialistas na perspectiva sistémica da familia como Rolland (2001) defendem
que, para compreender como se comporta uma familia, € necessaria uma inves-
tigacao sobre os seus antecedentes, os seus valores, crencas, crises e a sua forma
de comunicar verbal e emocionalmente. Seguindo este argumento, o Genograma
(Ochoa de Alda, 1995, citado por Roig, Abengézar & Serra, 1998) afirma-se como
um instrumento através do qual se pode analisar a estrutura e a dindmica fami-
liar, assinalando o tipo de relacdes estabelecidas entre os membros da familia.
Igualmente indispensavel, é a construcao de um Mapa de Rede Social e Pessoal
(Sluzki, 1996) e, ou de um Eco-mapa (Hartman & Laird, 1983) que se pode revelar
um importante aliado para configurar as relagoes que a familia tem com os demais
sistemas sociais, no sentido de fortalecer ou criar lacos que se podem revelar
fundamentais no apoio a familia sobrecarregada (Guadalupe, 2009).

Continuando nesta légica, segundo Skinder et al. (1990), citados por Alves (2001b),
perante um quadro de doenca mental, a forma como a familia “responde” a
crise depende de multiplos factores relevantes para a elaboracao de um plano
de intervencao familiar:

« A estrutura interna anterior (rigidez versus flexibilidade): algumas
familias parecem estar melhor equipadas do que outras para responderem rapi-
damente a crise;

« O momento evolutivo da histéria familiar em que a situacao de doenca surge
pode também interferir na forma como a familia se (re)ajusta a nova situacao e
responde aos desafios que esta coloca;

« O papel familiar da pessoa que adoece nao € indiferente; do ponto de vista do
sistema familiar, é significativo quem é o elemento que adoece, dado os papéis
e funcoes que cada um desempenha no sistema familiar;

« O tipo de doenca: o aparecimento da doenca pode ser gradual, como que
anunciando-se ao longo de um periodo de tempo mais ou menos longo, ou pode
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ser agudo, caso em que a doenca se manifesta de forma violenta e inesperada.
Em qualquer dos casos, implica geralmente reestruturacao do sistema de papéis
na familia, exige solucao de problemas e implica relacionamento afectivo.

Arelacdo profissional que se estabelece com o cuidador depende da sua aborda-
gem teodrica, da sua propria experiéncia de vida e da sua formacao profissional. Ou
seja, a atitude do profissional marca o seu posicionamento face aos cuidadores
familiares e, consequentemente, direcciona o seu comportamento nas interven-
coes. Isto significa que a representacao que os profissionais constroem sobre o
seu papel influencia a sua intervencao ao nivel do utente-cidadao (Almeida, 2001),
seja ele a pessoa que precisa de cuidados ou o cuidador.

4.1 Modelo de Twigg

Para analisar o papel dos cuidadores informais em relacao aos servicos formais
(organizacdes e profissionais), podemos utilizar o modelo de Twigg e Atkin (1994),
apresentado por Vilalta & Segalés (2009). Este modelo de analise esta centrado
no problema ou disfuncao que é necessario atenuar ou tratar, e integra trés
conceitos essenciais:

a) O cuidador como recurso corresponde a concepcao de cuidador informal enquanto
fornecedor de cuidados ao familiar dependente, desvalorizando qualquer preocu-
pacao com seu bem-estar e qualidade de vida. Compete ao profissional garantir
que os cuidados prestados pelos cuidadores informais sejam de qualidade e,
portanto, o objectivo do técnico é ajudar e apoiar o cuidador para que este cuide
bem, fornecendo informacao e formacao. Isto é, o técnico vé o cuidador como
um recurso, um instrumento de ajuda para o préprio profissional, no processo de
prestacao de adequados cuidados de salde ao dependente. Este posicionamento
exige uma accao directiva por parte do profissional;

b) A visao do cuidador como um co-trabalhador considera que, tanto o servico
formal, como o informal, prestam cuidados diferentes e a relacao estabelecida
entre os dois sistemas sao complementares e/ou de substituicao. O técnico vé o
cuidador como um parceiro no acto de cuidar, reconhece a importancia do seu
papel e orienta-o para melhorar os cuidados prestados. Existe uma relacao de
estreita colaboracao entre os profissionais e cuidadores, com troca de informacoes
e, porque o profissional ndo possui toda a disponibilidade necessaria para poder
cuidar, apoia o cuidador com a informacao e formacao para que este, que realiza
a maior parte do cuidado, possa dar-lhe continuidade;

c) O cuidador como cliente supde ver o cuidador como um cliente/paciente/
utente do profissional, que necessita de uma atencao global e cuidado, pois



presume-se que o acto de cuidar acarreta uma sobrecarga significativa que pode
prejudicar a sua saude. Portanto, o tipo de accoes por parte do sistema formal
tera por objectivo proporcionar ao cuidador o apoio necessario para melhorar a
sua qualidade de vida e evitar a deterioracao da sua saude. Isto é, dependente
e cuidador tornam-se parte de um todo e passam a fazer parte do objectivo de
cuidar por parte do profissional.

A visao do cuidador como cliente &, pois, a mais complexa ligacao na concepcao
deste relacionamento entre cuidador e profissional. O conceito de cuidador como
um recurso tende a mudar no sentido em que os profissionais possuem uma
maior sensibilidade para a necessidade de cuidar dos cuidadores (Aznar et al.,
2004; Escuredo, 2006, citados por Vilalta & Segalés, 2009).

A analise deste modelo, permite-nos identificar diferentes relacoes entre o
profissional e o cuidador, que oscilam entre a cooperacao (o cuidador ajuda e
coopera com o profissional no cuidado) e a directividade (o técnico informa e
forma o cuidador sobre a prestacao de cuidados tendencialmente melhores). O
profissional fornece informacdes e treina os cuidadores (conhecimento sobre a
doenca, realizacdo da higiene ao paciente, alteracoes posturais, preparacao das
dietas, as medidas preventivas, etc.), mas também facilita a comunicacao através
duma escuta activa e favorece o acesso aos recursos e apoios ao cuidador (cre-
ches, apoio instrumental, etc.) (Delicado et al., 2004). Assim, caracteristicas como
a resiliéncia e factores de proteccao, como as redes de suporte social, devem ser
consideradas como parte integrante de uma intervencao familiar sustentavel.

4.2 A Perspectiva das Forcas

De acordo com Dennis Saleebey (1999) a perspectiva das forcas tem-se expandido
no ambito da gestao de casos e da accao directa e em varios campos de pratica,
designadamente na salde mental, trabalho social gerontolégico, familias e
escolas. Trata-se de uma abordagem que nao implica a negacao dos problemas
vivenciados pelos sujeitos; de facto, é tao errado ignorar os seus problemas como
as suas possibilidades. A perspectiva das forcas remete-nos para “uma visao mais
equilibrada da condicao humana: uma visao na qual nés respeitamos a capaci-
dade dos seres humanos para ultrapassar e superar as adversidades” (idem, 15)
e os termos que lhe estao associados, designadamente, empowerment, respon-
sabilidade, competéncia e desenvolvimento, que contrastam com termos usados
no modelo médico centrado no problema, na disfuncao e na categorizacao que
funde a identidade dos individuos (esquizofrénico, borderline, vitima, alcodlico, ...).

Na perspectiva das forcas, assume-se que a palavra tem poder: ela pode elevar-nos
o espirito e enobrecer a nossa vida, ou pode subverté-la e destrui-la. Pode encorajar
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e motivar ou pode desanimar e enfraquecer. E através dela que os individuos, as
familias ou até as comunidades redescobrem as suas capacidades e resiliéncia
para recusar discursos totalizadores e construir a sua prépria histéria e narrativa,
reabilitar a sua vontade e esperanca. Segundo o referido autor, a perspectiva das
forcas difere do classico discurso baseado na patologia, pelos principios basicos
que guiam a sua pratica, designadamente:

1. Todos os individuos, familias e comunidades tém forcas, mais-valias, e recursos.
E necessério assumir o respeito pelo potencial de cada sujeito;

2. O trauma e o abuso, a doenca e a luta constante para superar adversidades
podem ser devastadores, mas também podem constituir oportunidades para
crescer e ser fontes de desafio. A potenciacao dos recursos pessoais de quem sofre
e dos factores ambientais, permite-lhes adquirir conhecimento e capacidades,
factores de proteccao e de afirmacao do seu querer;

3. Assumir que nao sabe mas pode saber, constitui o mais alto limite da capacidade
dos individuos crescerem e mudarem. Diagnosticos tipificadores subentende um
“tratamento” como se as pessoas fossem o problema. A informacao constitui uma
das bases da formacao dos individuos e uma estratégia para o confronto da sua
situacao, em vez de se centrarem nas suas disfuncdes. Como refere o autor, as
limitacoes que os profissionais assumem sao frequentemente o produto do processo
de diagnostico que empreenderam e da avaliacao diagnostica que estabeleceram;

4. As visoes e esperancas dos individuos, familias, e comunidades devem ser
consideradas e aceites. Para Dennis Saleebey (1999, 17) “os sonhos alimentam a
esperanca; a esperanca alimenta a intencdo e esta alimenta a accdo”. O que é
verdadeiramente importante, nao é a realizacao dos sonhos, mas sim que sejam
dados passos (a medida de cada sujeito e situacao) nessa direccao, isto é, que
sejam integrados no projecto que esta a ser trabalhado em colaboracao;

5. Todos os ambientes dispdem de recursos (mesmo os mais austeros). O con-
texto (familiar, societal, territorial / comunitario) constitui um potencial mapa de
redes (grupos de pares, familia, associacdes, sistemas de apoio intergeracional,
voluntarios) que podem ser mobilizados, oportunidades a aproveitar. No ambito
do modelo de forcas na Gestao de Casos, sao considerados prioritariamente os
recursos naturais antes de procurar recursos no sistema de servicos.

A estes cinco principios o autor acrescenta mais quatro subsidiarios: Nao recorrer
ao “nao” como resposta, ajudar a corrigir os efeitos da categorizacao, dar priori-
dade aos recursos culturais e étnicos, normalizar, trabalhando com os individuos
e com as familias, transformando os problemas em oportunidades, e externalizar,
isto é criar condicoes para a partilha de experiéncias em contextos diferentes.



A tabela 2 sistematiza as principais diferencas entre duas das perspectivas em
presenca na intervencao familiar: a centrada na patologia, nos problemas e nas
disfuncoes, e a centrada nas forcas e nas oportunidades. A comparacao entre
as duas perspectivas coloca em evidéncia diferentes amplitudes da avaliacao
diagnostica e do trabalho a desenvolver.

Tabela 2: Comparacao entre as perspectivas das Forcas e a abordagem baseada nos Problemas

Forcas / Oportunidades
Individuos/grupos sao vistos como tendo
resiliéncia, forcas e mais-valias inatas
apesar dos problemas.

Problema/Disfuncao

Individuos/grupos sdo vistos como vul-
neraveis e em risco e caracterizados em ter-
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mos de patologias, problemas ou traumas.

Individuos/grupos sdo definidos como casos
e/ou problemas que devem ser tratados.

Individuos/grupos sao definidos como
Unicos: a suma total dos seus talentos,
recursos, capacidades e mais-valias, assim
como os seus problemas.
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Problema e patologia — focado num vocab-
ulario de vitimizacao.

Possibilidade e desenvolvimento — focado
num vocabulario de resiliéncia e mestria.

Individuos/familias/grupos estao ao servico
da contabilizacdo e nomeacao dos proble-
mas, défices, abusos e patologias.

Individuos/familias/grupos estao ao
servico da descoberta de quem sdo os
individuos e familias.

Conhecer os Individuos/familias/grupos de
fora para dentro de uma forma céptica, que
sdo vistas como meras desculpas e raciona-
lizacoes.

Conhecer os Individuos/familias/grupos
de dentro para fora, de forma disponivel,
que sdo vistas como histérias/narrativas.

O profissional é o especialista e traca
sozinho e de forma arbitraria a vida do
individuo/familia/grupo.

O/A Individuo/familia/grupo sao os
especialistas nas suas vidas — passado,
presente e futuro.

Centralizacdo de todo o trabalho no plano de
tratamento: os objectivos sao definidos pelo
especialista.

Centralizacdo de todo o trabalho nos
objectivos, aspiracdes e necessidades e
forcas dos individuos, familias e grupos.

Possibilidades de escolha, controlo e
desenvolvimento sao seriamente limitados
pela idade e os efeitos do abuso, adicao e
patologia.

Possibilidades de escolha, controlo e
desenvolvimento estao sempre abertas.

Recursos para trabalhar sao primordial-
mente o conhecimento e técnicas do profis-
sional ou do servico.

Recursos para trabalhar sao primordi-
almente as forcas, capacidades e mais-
-valias dos individuos ou familia/grupo e
membros da comunidade.

A ajuda é centrada em resolver problemas,
controlar os sintomas, eliminar a adicao, etc.

A ajuda é centrada em prosseguir com
avida, afirmacao e desenvolvimento de
valores e compromissos, fazer e reforcar
os lacos na sua comunidade.

Fonte: adaptado de Saleebey (1999).

Com efeito, € necessario ter em consideracao que os individuos e as familias nao
tiveram sempre problemas e que eles nem sempre tiveram estas dificuldades em
todos 0s momentos; eles também tiveram sucessos. E de grande importancia
conhecer as familias e os seus doentes de uma forma holistica: as suas espe-
rancas e sonhos, as suas necessidades, os seus recursos interiores e os recursos
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ambientais, as suas conquistas e as suas capacidades. A perspectiva das forcas
convida-nos a ter uma interaccao mais positiva com os individuos e as suas
familias (Saleebey, 1999).

5. Perspectivar o Servico Social face a sobrecarga dos cuidadores
familiares de doentes mentais: dimensoes teodricas, éticas e

politicas

Sabendo das dificuldades de adaptacao dos modelos tedricos devido, nao
apenas a sua diversidade, mas sobretudo a dinamica que se opera a nivel da
procura social, designadamente no que respeita a variabilidade de contextos
de intervencao (a nivel individual, familiar, societal, econémico e politico), nao
podemos considerar que exista uma forma mais ou menos correcta de o Assis-
tente Social “olhar” os familiares de pessoas portadoras de doenca mental: estes
modelos, a nosso ver, devem ser vistos como uma matriz tedrica valida que
permite problematizar o seu posicionamento profissional enquanto mediador
na prestacao de servicos ao doente e a familia. A forma como ele colabora com
as familias, como ja referimos anteriormente, deve respeitar a sua singularidade
e particularidade, e esta dimensao ética permite diferenciar as praticas, no uso
de modelos especificos.

Compete aos Assistentes Sociais implicar os utentes-cidadaos como colaboradores
préximos, reconhecendo que ambos sdo importantes e possuem como interesse
mutuo melhorar a sua qualidade de vida. Tomando por referéncia os dois modelos
apresentados, consideramos que a perspectiva das forcas vem complementar o
modelo anterior (Twigg & Atkin, 1994) que postula que as familias podem ser
reconhecidas como colaboradores/clientes.

O processo de avaliacao diagnoéstica vai sendo construido no sentido de compre-
ender os problemas como expressao, em parte, de tentativas para satisfazer as
necessidades e realizar projectos; baseia-se na exploracao das necessidades que
desejam ser conhecidas, das esperancas e dos sonhos dos individuos e das suas
familias, ajudando-os a identificar as forcas e recursos que tém ao seu dispor ou
que podem desenvolver. Nesta dptica, requere-se, do profissional de Servico Social e
dos seus clientes/colaboradores/utentes dos servicos a que estao contratualmente
vinculados, que desenvolvam uma maneira diferente de olhar para aquilo que fazem
juntos. Os Assistentes Sociais que aplicam esta perspectiva reportam que, se os
clientes/colaboradores se implicarem verdadeiramente a construir ou a valorizar
as suas forcas e competéncias no seu quotidiano, desenvolvem um desejo de fazer
mais; sao mais implicados e sao capazes de desenhar futuras possibilidades. Como



defendem Kaplan e Girald (1994), citados por Saleebey (1999), esta perspectiva
pode criar empowerment a seis niveis: 1) através da crenca na sua capacidade de
mudanca e ajuda-los a acreditar nela; 2) através da preparacao das familias para
uma perspectiva baseada na esperanca e num vasto leque de possibilidades que
todos possuem; 3) através da educacao das familias e ajudando-as a aumentar
as suas proprias capacidades; 4) através do reconhecimento das suas mais-valias
e forcas, e dos recursos disponiveis a sua volta; 5) através da consciencializacao
das familias para que estas percebam que tém de facto opcoes e alternativas;
6) através do desenho de estratégias conjuntas que apoiem e fortalecam o seu
background cultural e étnico.

A area da familia como preocupacao de estudo e dominio de intervencao nao
é recente, nem propriedade de nenhum dominio cientifico. A valorizacao dos
factores familiares, a nivel social e psicolégico no campo da saude mental, tem
concorrido para o desenvolvimento de intervencoes multissectoriais, empreendidas
por equipas, inscritas em projectos de desinstitucionalizacao e de prestacao de
cuidados, implementados por organizacoes a nivel comunitario. Nele se cruzam
paradigmas diversos, nem sempre coerentes com os objectivos e complexidade
da situacao, o que reforca o postulado da interdisciplinaridade. Por isso, afirma-
mos que a reestruturacao da assisténcia em salide mental deve basear-se num
trabalho multidisciplinar que propicie uma assisténcia integral ao portador da
doenca mental, ao cuidador e a familia, apoiando-os em todos os seus anseios e
capacitando-os nao apenas para uma melhor prestacao de cuidados, mas também
para o aproveitamento de sinergias oriundas da comunidade, estabelecendo lagos
com outros cuidadores, com o doente; um trabalho que pode ser optimizado
com a troca de saberes e praticas de diferentes profissionais (Silva, Lippi & Pinto,
2008) e que pode ser enquadrado na perspectiva de mediacdo social defendida
por Almeida (2001).

E importante tomar consciéncia que as avaliacdes dos programas de satide publica
e as intervencoes serao sempre incompletas se nao se considerar a participacao dos
familiares como cuidadores dos pacientes e a sobrecarga resultante desse papel.
O reconhecimento da sua importancia, das suas contribuicoes e das dificuldades
que enfrentam e das suas potencialidades constitui um passo decisivo para o
desenvolvimento de politicas publicas e praticas de atendimento comunitario
sensiveis as necessidades dessa populacao, tais como, a implantacao de grupos
psico-educativos, visitas domiciliarias regulares e o desenvolvimento de estraté-
gias para enfrentar a sobrecarga que tenha em conta as especificidades de cada
familia. Apoiar os familiares constitui um aspecto importante a ser integrado nos
programas de saude mental a fim de contribuir para uma melhor qualidade de
vida desses familiares e para a melhor reinsercao social dos pacientes (Barroso
et al., 2007).
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Um dos maiores desafios que se coloca hoje aos Assistentes Sociais prende-se
com a sua capacidade para conhecer e lidar com a complexidade, com a incerteza
e com o risco, isto &, ser capaz de intervir em situacdes complexas e interdepen-
dentes, a nivel individual, familiar e contextual, com a auséncia de respostas
claras e adequadas as necessidades dos utentes e do meio, e com a presenca
maioritaria de factores de risco.

Nesta perspectiva, a sobrecarga dos cuidadores familiares de pessoas portadoras
de doenca mental apresenta-se simultaneamente como um problema desafiante
tanto do ponto de vista conceptual como do ponto de vista da construcao da
intervencao pratica dos Assistentes Sociais; uma oportunidade para aqueles que
encaram o seu agir profissional como promotor de mudancas pessoais, familiares,
sociais e até politicas (a nivel local), capazes de reflectir em torno de novos para-
digmas alicercados em saberes renovados e novos conhecimentos, no quadro de
um trabalho inter e multidisciplinar, ultrapassando intervencoes estandardizadas
ou excessivamente subservientes de procuras individuais.
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Family burnout in mental disease: analytic and reflexive perspectives in
Social Work

From a conceptual and documentary analysis about mental health and their impli-
cations on deinstitutionalization of psychiatric care, this article does a literature
review about the factors of the analytical concept of burden of family caregivers,
which serves the basic understanding of the phenomena and of the two family
intervention models presented here: the model of Twigg and Atkin: focused on the
problem and arguing on a expansion of the concept of caregiver in the perspective
of the professional intervention; and Salleebey model: that focuses on the strengths
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and opportunities of persons involved in a dialectical process in which fall mediation,
advocacy and empowerment. Being a field of multidisciplinary intervention, the
mental health area is viewed by the practice of social worker profession, focusing
on some of the theoretical, ethical and political dimensions.

KEY-WORDS: Mental Health, family caregivers, overload, Social Work.

L’épuisement de la famille dans la maladie mentale: perspectives
analytiques et réflexives en Travail Social

A partir d’'une analyse conceptuelle et documentaire sur la santé mentale et les
conséquences de la désinstitutionalisation des soins psychiatriques, cet article fait
une revue de la littérature sur les facteurs concernant la charge des aidants fami-
liaux, qui sert de base pour la compréhension de deux modéles d’intervention de
la famille présenté ici: le modéle de Twigg et Atkin focalisé sur le probléme et qui
fait valoir I'élargissement de la notion de fournisseur de soins, et |la perspective de
I'intervention des professionnelles, et le modele Salleebey qui se concentre sur les
forces et les possibilités des personnes impliquées dans un processus dialectique
dans lequel point la médiation automne, le plaidoyer et I'autonomisation. Cons-
tituant un champ d’intervention en santé mentale, I'acte est considéré du point
de vue professionnel (des travailleurs sociaux) face a I'analyse du sujet, mettant
I'accent sur certaines dimensions théoriques, éthiques et politiques.

MOTS-CLES: santé mentale, aidants familiaux, surcharge, Travail Social.



