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Resumo: Este trabalho versa sobre o grau de integragdo
do paciente dependente na familia e a pergunta de partida
que orienta toda a investigagdo é a seguinte: Haverda uma
relagdo entre o grau de integragdo familiar do paciente de-
pendente, o grau de dependéncia e os anos de dependéncia ?

Foi definida a seguinte Hipdtese : O grau de integra¢do
diminui a medida que aumentam o grau e o tempo de depen-
déncia. Como varidveis foram definidas uma dependente
(grau de integrag¢do do paciente em relagdo a familia), uma
intermédia (tempo de dependéncia) e outra independente
(grau de dependéncia).

Sdo apresentados os modelos tedéricos da Integragdo So-
cial, da Familia, da Dependéncia, da Doen¢a Crénica e da
Relagdo de Ajuda no modelo da ACP. Este trabalho é de
cariz transdisciplinar, uma vez que versa dreas cientificas que
vdo da Sociologia e Psicologia Social, a Psicologia da Sau-
de e a Relagdo de Ajuda.

Quanto a metodologia, foi escolhido como método prin-
cipal a Observagdo Indirecta, utilizando como técnica o ques-
tiondrio por entrevista semi-estruturada. Para determinar o
grau de dependéncia foi utilizada uma grelha de avaliagdo
da capacidade funcional adaptada de Critchon; para deter-
minar o grau de integragdo familiar foi utilizado o APGAR
Familiar proposto por Smilkstein (1978) que ajuda a deter-
minar a percep¢do que o doente tem da sua familia e conse-
quentemente o seu grau de integrag¢do familiar.

Como conclusdo geral pode afirmar-se que a hipdtese
formulada se confirmou, ou seja, tanto o grau de dependén-
cia como o tempo de dependéncia diminuem a integra¢do
familiar dos pacientes, embora a idade dos pacientes seja
igualmente uma varidvel. No entanto, importa referir que a
amostra utilizada neste estudo é demasiado reduzida para se
poderem fazer generalizagdes da hipotese e que seria neces-
sario um estudo mais alargado para que tal pudesse ser feito.

Palavras-Chave: Integracdo, Familia, Dependéncia, Do-

en¢a Cronica, Cuidados de Saide, Relagdo de Ajuda, Abor-
dagem Centrada na Pessoa.
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Abstract: The subject of this work is the level of family
integration of the dependent patient and the investigation
develops from the following question: Is there a relation be-
tween the level of integration of the dependent patient, the
dependence level and the years of dependence?

The following hypothesis was raised: The level of integra-
tion lessens as the level and duration of dependence increase.
Variables were defined, one dependent ( the level of integra-
tion of the patient in relation to the family ), one intermediary
( the dependence’s duration ), and another independent (le-
vel of dependence ).

The theoretical models of Social Integrity, Family, De-
pendence, Chronicle Disease, Help Relation in Client Centred
Therapy, are introduced. This work has a Tran disciplinary
approach, as it broadens into different scientific fields, which
go from Sociology and Sociological Psychology to Health
Psychology and Help Relation.

As to method, we chose Indirect Observation mainly, using
the technique of questioning in a semi-structured interview.
In order to determine the degree of dependence a table was
used to evaluate the functional capability, based on Critchon
; in order to determine the degree of family integration the
AGPAR Familiar proposed by Smilkstein ( 1978 ), which
helps to determine the perception the patient has of his /her
family and therefore the degree of family integration.

As a general conclusion it can be stated that the raised
hypothesis was confirmed, which means both the dependence
degree and its duration lessen the patient’s family integrati-
on, although the patient'’s age is also a variable. However, it
should be considered that the sample used in this study is too
short to allow generalizations of the raised hypothesis and
that a broader study would be required for that purpose.

Key Words: Integration, Family, Dependence, Chronicle
Disease, Help Relation, Person Centred Approach.



Introdugao

O presente trabalho versa sobre a integracdo da
pessoa dependente na familia, sendo o seu objecto de
estudo o grau de integra¢do do paciente dependente
na familia. A pergunta de investigacdo ¢ a seguinte:
havera uma relagdo entre o grau de Integragio familiar
do paciente dependente, o grau de dependéncia e os
anos de dependéncia ?

O motivo da escolha desta pergunta de partida
prende-se com o facto de, no senso comum', se partir
do pressuposto de que os anos de dependéncia po-
dem conduzir a um menor grau de integragdo. Neste
caso, o técnico de relagdo de ajuda podera ter uma
intervencao junto da familia do paciente no sentido de
perceber as suas dificuldades em lidar com a doenga e
ajuda-la a lidar com a situagdo. Através desta pergun-
ta de partida e, consequentemente, de todo o trabalho
pretende-se verificar se o pressuposto assente no sen-
so comum tem ou ndo razdo de ser ¢ em que medida
pode o técnico de relagdo de ajuda facilitar o grau de
integracdo do paciente na familia.

Por outro lado, varios autores defendem que as
profundas modificagdes sociais produziram grandes
alteracdes ao nivel da familia, dos seus valores, dos
seus papeis, provocando, desta forma, uma maior se-
paracdo entre os diferentes membros do grupo famili-
ar. Alvin Toffler (1984) considera que a sociedade que
se encontra a emergir neste momento € a grande res-
ponsavel pelo desmoronamento das familias e pela
destrui¢@o dos valores. Com a emergéncia da Segun-
da Vaga, iniciaram-se os ataques a autoridade patriar-
cal e verificou-se uma modificag¢do do relacionamento
entre filhos e pais. A familia deixou de trabalhar junta
e com o fim de libertar membros para o trabalho algu-
mas das fungdes chaves da familia foram confiadas a
instituigdes novas e especializadas: a educagio das
criangas foi confiada as escolas, os cuidados com os
idosos foram confiados aos asilos. Separadas pela
migragdo para as cidades, atingidas por tempestades
econdmicas, as familias livraram-se de parentes inde-
sejados, tornando-se mais pequenas e mais flexiveis
(Toffler, 1984: 7-33).

Segundo Saraceno (1997: 23-37) um dos princi-
pais fendmenos que acompanharam a industrializa-
¢do na Europa e que marcaram a organizagdo familiar
foi o afastamento dos filhos em relagdo a familia.
Anthony Giddens (1996: 67-68), por sua vez, enten-
de que as relagdes de parentesco foram destruidas

com o desenvolvimento das institui¢des modernas,
que colocam as familias num extraordinario isolamen-
to.

Foi a partir desta problematica que foram defini-
dos os objectivos deste trabalho, que podem ser divi-
didos da seguinte forma: objectivo geral, verificar o
grau de integracdo dos pacientes dependentes em re-
lacdo a familia; objectivo especifico 1, constatar se a
integracdo varia com os anos de dependéncia e, ob-
jectivo especifico 2, constatar se essa integracdo va-
ria com o grau de dependéncia.

Assim, foi definida a seguinte hipotese: o grau de
Integragdo diminui 8 medida que aumentam o grau e o
tempo de dependéncia.

Como Variaveis foram definidas uma Dependen-
te, o grau de Integra¢do do paciente em relagdo a
familia, uma Independente, o grau de Dependéncia e
uma Intermédia, o tempo de Dependéncia do pacien-
te.

Relativamente a metodologia, ¢ utilizada como
método principal a Observagdo Indirecta, utilizando
como técnica o questionario por entrevista semi-es-
truturada, ou seja, com perguntas abertas e perguntas
fechadas. Pensou-se ser esta a que melhor se adequa-
va a investigagio pretendida, considerando que o es-
tudo em questdo se prende com questdes que envol-
vem sofrimento por parte de quem estd em situacdo de
doenga e por parte de quem cuida dele. Por outro lado,
a entrevista ¢, de acordo com Quivy, o método mais
adequado para “a andlise de um problema especifi-
c0” (Quivy, 1992: 194-195) e tem como principais van-
tagens “o grau de profundidade (...). A flexibilidade
e a fraca directividade (...) permitem recolher os tes-
temunhos e as interpretacoes dos interlocutores, res-
peitando os seus proprios quadros de referéncia”
(Idem:195).

Quanto a organizagdo do trabalho, este divide-se
em trés partes distintas. A primeira parte consiste na
construgio da problematica e divide-se em cinco capi-
tulos, que tém como objectivo fazer o levantamento
do quadro conceptual tedrico. A segunda parte do
trabalho consiste na investigacdo empirica e divide-
se em dois capitulos; no sexto definimos os métodos e
técnicas utilizadas para este estudo, no sétimo apre-
sentamos os instrumentos de observagéo ¢ a forma de
tratamento dos dados recolhidos. Finalmente, na ter-
ceira parte discutimos os resultados da investigagdo,
bem como as conclusdes a que chegamos no desen-
volvimento deste trabalho.

1 Segundo Almeida (1995: 229), senso comum sdo “conjuntos heterogéneos de saberes praticos e de preferéncias que orientam
a vida quotidiana dos individuos e dos grupos, nos seus comportamentos ¢ opg¢des.”
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I - A Integragdao como Processo Social

A integragdo pode designar um consistente esta-
do de interdependéncia ou coesdo entre individuos,
bem como o processo pelo qual os elementos de um
determinado grupo sio conduzidos ao estado de inte-
gracdo. O termo € também, frequentemente, aplicado a
um sistema social ¢ a relagdo estabelecida entre indi-
viduos e sistema social. Segundo Pires (1999: 9) inte-
gracdo pode designar no plano micro, o modo como
0s actores sdo incorporados num espacgo social co-
mum, enquanto que no plano macro, o modo como se
compatibilizam os diferentes subsistemas sociais.

Contudo, segundo Boudon (1990:135) o mais indi-
cado seria reservar o uso do termo a uma propriedade
do sistema social, afirmando este autor que foi isso
exactamente o que Durkheim fez ao enunciar que “o
suicidio varia na razdo inversa do grau de integra-
¢do dos grupos sociais de que o individuo faz parte”,
pois o afastamento do individuo da vida social, o ex-
cesso de individualismo e o egoismo sdo a conse-
quéncia da falta de integracdo, de coesdo ou de con-
sisténcia dos grupos sociais de pertenca, que pode
conduzir ao que Durkheim designou de anomia e que
significa auséncia de leis e de normas?®. Segundo este
autor, um grupo social estd integrado na medida em
que os seus membros: possuem consciéncia comum e
partilham as mesmas crengas e praticas; estdo em inte-
rac¢do uns com os outros; sentem-se votados a fins
comuns (Ibidem).

Xiberras (1996: 27) considera que integracdo pres-
supde uma selec¢@o e uma colaboragdo dos membros
recém chegados na comunidade enquanto Tap (1996)
defende que € necessario distinguir dois aspectos da
integragdo: um seria a integragdo de um grupo social
num outro mais vasto e outro seria o processo de arti-
culagdo e coordenagdo dos subconjuntos dos siste-
mas superordenados (p. 28). Assim, para este autor, a
verdadeira integrag@o esta em oposi¢ao a segregacio
e a assimilacdo, consistindo numa articulagdo coope-
rativa das diferengas (Ibidem).

Neste sentido, surgem, de acordo com o referido
autor, trés situagdes possiveis nos processos de inte-
gracao:

1- A enquistacdo: as relagdes entre A e O (A=
Grupo social a integrar ou subsistema; O= Or-
ganizagdo de acolhimento) sdo fracas e mal ar-
ticuladas; a estrutura A, ainda que teoricamen-

te inserida em O, tem tendéncia a barricar-se,
ou a ser reprimida atras de uma barreira, for-
mando um gueto.

2 - O excerto bem sucedido: existem inumeras re-

lagdes entre A e O e estas sdo bem articuladas.
E a verdadeira integragio, na medida em que A
desempenha o seu papel dentro do contexto
dos objectivos de O, mas sem perder os seus.

3- A assimilag@o por dilui¢do ou fusio: quando

A deixa de existir enquanto subsistema, po-
dendo, no entanto, ter alterado a textura ou o
funcionamento de O (p. 28).

Nas palavras de Tap (1996) “ndo existe verdadei-
ramente integracdo a ndo ser que A (por exemplo
uma associa¢do) se torne um subsistema de O (uma
organizagdo), a ndo ser que ela participe nos objec-
tivos comuns, com um papel e uma fun¢do proprias,
numa articulagdo complexa de comunicagdes e inte-
racgdes.” (pp. 28-29)

Os individuos que formam uma sociedade global
entram em relagdo uns com os outros, constituindo
colectividades, estruturadas ou ndo, dotadas de uma
certa permanéncia. Nesta via de relag@o, adaptam-se a
modelos sociais cooperando para esse estabelecimen-
to e exercendo pressao uns sobre 0s outros para a sua
realizagdo.

Na realidade, os homens procuram prioritariamen-
te, na realizagdo das diversas fungdes da vida social,
uma certa identidade de pontos de vista e, por fim,
uma concepgdo semelhante da vida, que lhes permita
viver em seguranca com os outros. Esta exigéncia de
congruéncia interior ¢, segundo Virton (1979), simul-
taneamente mais penetrante e também mais maleavel,
do que a de um simples conformismo exterior. De qual-
quer individuo que pensa como nds ¢ de quem se
conhece essa congruéncia interior, aceitam-se mais
facilmente diferencas de comportamento e originali-
dade de expressdo, do que do individuo de quem se
sabe que os pensamentos sdo diferentes, a quem exi-
gimos no minimo um comportamento conformista. Vir-
ton (1979) sustenta que “quando esta conformidade
interior do homem com o seu meio se realiza, ele é
declarado perfeitamente integrado no meio”, no gru-
po, na actividade profissional.

Os progressos da psicologia permitiram um desen-
volvimento mais profundo do conceito de integracdo
social, em particular, na clarificag¢@o de que esta ndo se
encontra apenas numa conformidade do pensamento

2 “Hoje varios sociologos (Merton, etc.) designam por anomia um comportamento de desvio em rela¢do aos fins e as normas
geralmente aceites pelo grupo; a anomia designa ao mesmo tempo uma atitude de contestagdo relativamente aos meios aceites
socialmente para realizar os modelos de conduta”(Birou, 1978: 33).
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consciente e reflexo, na medida em que a integragéo
de um individuo numa colectividade depende, por um
lado, da sua posi¢do social mas, por outro, do que
nele o leva a desempenhar papeis correlativos ao seu
estatuto.

Assim, admitimos que a “verdadeira integracao
social do homem se situa ao nivel das suas atitudes e,
por correlagdo, ao nivel das suas hierarquias de
valor”(Virton, 1979), pois o actor social ndo procura
verdadeiramente adaptar-se ao seuo meio social e in-
tegrar-se nele, a menos que sinta que pode realizar-se
em func¢do da satisfagdo ndo so dos seus desejos, mas
também dos seus proprios projectos (Tap, 1996: 29).

Il - A Familia na Sociedade Contemporéanea

2.1 — A Familia: uma aproximagao ao conceito

Segalen (1999:20) considera o termo familia polis-
sémico, pois tanto pode designar as ligacdes entre
individuos através do sangue e pela alianca, como a
instituicdo que rege estes lagos. Por outro lado, fami-
lia também pode designar um grupo de pessoas que
partilham o mesmo espago residencial, associadas pelo
casamento e/ou filiagdo. Pode ainda ser um grupo de
parentes com os quais ndo se partilha a residéncia. De
uma forma ainda mais alargada pode falar-se de um
conjunto de parentes (vivos ou mortos) que partilham
uma histdria, uma reputagéo, um patrimonio (por exem-
plo, a familia Sottomayor). Segundo a autora “A nos-
sa sociedade esta imbuida das utilizagdes metaforicas
do termo familia” (p.20).

Para Giddens (1997: 463) uma familia ¢ um grupo de
pessoas que se encontram unidas por lagos de paren-
tesco® e em que os adultos se responsabilizam pelos
cuidados das criangas, enquanto que Alain Birou
(1978) define a familia como sendo “o conjunto dos
ascendentes, descendentes, colaterais e parentes da
mesma linhagem, ou a comunidade dos conjugues e
dos filhos que constituem a primeira célula ou uni-
dade da vida social e natural”.

Segundo Almeida (1995:227), a familia é um “gru-
po de individuos ligados por lagos de sangue, casa-
mento ou adop¢do, que formam uma unidade econo-
mica e cujos membros adultos sdo responsadveis pela
socializagdo das criangas”. Ainda de acordo com este
autor, todas as sociedades desenvolveram sistemas
de relagdes familiares, ainda que a variedade destas
seja grande (Ibidem).

Bourdieu (1994, cit. por Fernandes, 1997: 60) con-
sidera que “a familia é o lugar sagrado, secreto, de
portas fechadas sobre a sua intimidade, separado do
exterior pela barreira simbdlica do limiar, perpetua-
se e perpetua a sua propria separagdo, a sua priva-
cidade como obstdculo ao conhecimento, segredo
de negocios privados [...] do dominio privado.” Pode
também ser visto como um grupo cujas caracteristicas
sd0 aresidéncia em comum ¢ a cooperagdo de adultos
de ambos os sexos e dos filhos que geraram ou adop-
taram (Murdock, 1949, cit. por Boudon, 1990: 105),
embora esta forma de conceptualizar parega ser pouco
explicita face a variedade de estruturas familiares exis-
tentes ¢ ndo contemplar todas as formas de familia
existentes.

2.2 - Estruturas Familiares nas Sociedades
Contemporaneas

O estudo da familia a partir da sua estrutura surge
das areas da Demografia e da Historia e neste tipo de
investigacdo ndo se coloca a pergunta “para que ser-
ve a familia?”, mas sim “quem esta na familia?”. Con-
vivéncia familiar, delimitacdo de regras, delimita¢do do
espaco fisico e relacional, assim temos a estrutura fa-
miliar como objecto de estudo. Estrutura ndo designa
o nimero de membros ou uma actividade predominan-
te, mas sim o tipo de vinculo existente numa convi-
véncia, como afinidade, consanguinidade, casamen-
to, descendéncia. Este tipo de estudo ¢ por isso hori-
zontal e vertical, uma vez que se pretende verificar a
forma como as familias ¢ as pessoas que a compdem
se colocam relativamente a relagdes de sexo (horizon-
tal) e relacdes de geragdes (vertical) (Saraceno,
1997:19).

De acordo com a perspectiva de Segalen (1999) é
mais interessante estudar a estrutura do grupo famili-
ar do que a sua dimensdo, pelo facto de esta ser “reve-
ladora de uma certa forma de organizagdo que regu-
la a transmissdo das praticas e dos valores culturais,
que articula familia e trabalho, familia e poder, fa-
milia e haveres”(p. 40). Por outro lado, a partir da es-
trutura pode ser analisada a interacgdo familiar. Se-
gundo Goode (1982, cit. por Segalen, 1999):

“O tipo de grupo doméstico ajuda a determinar a
organizagio das relagdes sociais mais ou menos inti-
mas no seio do grupo de parentesco. Assim, os mode-
los estruturais afectam em parte os processos de ten-
sdo e de adaptacdo entre individuos aparentados.

3 Este autor define lagos de parentesco como sendo as “relagdes entre individuos estabelecidas tanto através do casamento,
como por meio de linhas de descendéncia que ligam familiares consanguineos (mades, pais, filhos e filhas, avos, etc.).” (Giddens,

1997: 463)
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Certas relagdes tém de ser definidas pormenorizada-
mente, caso o grupo doméstico inclua certos paren-
tes. Por exemplo, se coabitam num grupo doméstico
um homem e a sua sogra, podera haver regras que
exijam grande reserva e evitem a interac¢do entre os
dois. Os modelos de socializagdo sdo igualmente afec-
tados pela presenca deste ou daquele parente. Uma
avo pode continuar a controlar a socializagdo de uma
jovem nora ou um rapaz pode ir para casa do irmdo da
mae para ai ser educado. Os que vivem no mesmo
grupo doméstico partilhardo certamente o mesmo or-
camento: as trocas econdomicas sdo em parte determi-
nadas pelos tipos de grupos domésticos” (pp. 40-41).

Virias investigacdes, nomeadamente o grupo de
Cambridge (Segalen, 1999: 41), levaram a construcéo
de uma tipologia de estruturas familiares, tendo sido
distinguidas quatro categorias principais de estrutura
de convivéncia familiar:

a) Grupos domésticos “sem estruturas”, sdo aque-
les em que ndo existem quaisquer relagdes de
sexo nem de geragdo, como ¢ o caso de pesso-
as que vivem sozinhas, convivéncia entre ami-
gos.

b) Grupos domésticos “simples”, em que vivem
pais e filhos, casal sem filhos ou um dos proge-
nitores com filhos.

¢) Grupos domésticos “extensos”, em que estdo
presentes ndo s os grupos simples, mas tam-
bém familiares ascendentes (avés), descenden-
tes (netos), ou colaterais (irmdo do marido/
mulher, cunhado).

d) Grupos domésticos “multiplos”, onde estdo
presentes varios nucleos conjugais, varios ca-
sais com filhos, como é o caso das fréréches,
em que todos os irmdos casados vivem junta-
mente com as suas familias (Ibidem).

De acordo com a proposta de Barbagli (1984, cit.
por Saraceno, 1997:20), a estrutura designaria as re-
gras de formac@o e transformagao da familia e as rela-
¢oes designariam a autoridade e o afecto na familia.
Fala-se assim de estrutura nuclear conjugal, cujas ca-
racteristicas seriam as relagdes entre sexos e geragdes
do tipo equalitarias e democraticas, enquanto que no
caso da estrutura multipla as relagdes seriam do tipo
autoritarias ou assimétricas. Verificou-se, no entanto,
que tal ndo € linear, e que ndo chega uma familia pas-
sar de extensa para nuclear para que as relagdes de
autoridade e de poder se modifiquem (Ibidem).

2.3 -Variedade de Estruturas Familiares Con-

temporaneas
Desde a segunda metade do século XX, tem-se
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assistido a um conjunto de tendéncias, como o au-
mento do nimero de familias superior ao aumento da
populagdo, da redugdo da dimensdo das familias e de
uma significativa diferenca na distribuig¢io percentual
dos varios tipos de estrutura familiar: conjugal-nucle-
ar, unipessoal, monogenitorial, em detrimento da fami-
lia extensa e multipla.

O aumento do numero de familias superior ao au-
mento da populacdo relaciona-se com o aumento da
esperanga de vida, que se traduz num maior nimero
de casais idosos e mais individuos sozinhos (vitvos/
as), com a reducdo dos nascimentos, que modifica a
dimenséao da familia e torna mais evidente a diferenca
entre o aumento da familia em relagdo ao aumento da
populag@o. A reducdo do niimero de familias extensas
também contribui para o aumento do numero de fami-
lias, uma vez que o modelo da familia nuclear conjugal
esta cada vez mais difundido, ndo so entre casais jo-
vens como também entre idosos. Esta redugao da fa-
milia extensa indica uma modificagdo no ciclo de vida
familiar. Tanto na fase de inicio de um novo ntcleo
familiar, como na fase de conclusdo, pois cada vez
mais os casais iniciam a sua vida conjugal sozinhos
(ao nivel da convivéncia) ¢ também os mais idosos
terminam a sua vida familiar e pessoal s0s. As separa-
¢oes e os divorcios contribuem também para esta nova
distribui¢do das estruturas familiares, na direc¢do de
familias monogenitoriais (geralmente a mae fica com a
tutela dos filhos) e familias unipessoais (geralmente
homens).

Relativamente a distribui¢@o percentual dos vari-
os tipos de estrutura familiar, uma investigagio leva-
da a cabo pelo ISTAT (Italia) em 1983 (Saraceno, 1997:
43) demonstra que a nivel nacional, 14,7% das familias
sd0 unipessoais, 82,7% sdo mononucleares e 2,6% sio
polinucleares. Por outro lado constataram-se diferen-
cas territoriais significativas, como ¢ o caso de nos
grandes centros urbanos se verificarem mais familias
unipessoais que nos pequenos municipios.

Quanto as estruturas familiares contemporaneas,
a que mais se destaca ¢ a familia unipessoal. Esta ¢é
formada por pessoas que vivem soés, tratando-se so-
bretudo de pessoas idosas, geralmente vitvas. Por
um lado, a diferenc¢a de idades no casamento e por
outro, a duracdo média de vida superior a dos homens
aumenta a possibilidade de as pessoas sozinhas se-
rem essencialmente mulheres (Idem: 46). Relativamen-
te aos ndo idosos, entre 0os 18 e 0s 24 anos observa-se
uma percentagem elevada de jovens a viverem sds, o
que coincide com a entrada para a Universidade. A
familia unipessoal constitui-se ainda por ocasido de
um divorcio ou separagdo. Deste modo, viver s esta



relacionado com a velhice, com a separagdo da familia
de origem e com a ruptura conjugal (Idem: 47).

Nas familias alargadas ou multiplas, geralmente
coabita-se quer com pessoas isoladas pertencentes
ao nucleo, quer com outros nucleos familiares. No pri-
meiro caso, sdo sobretudo casais novos com menos
de 25 anos. No segundo caso, s3o na maioria dos ca-
sos casais de meia-idade ou ntcleos monogenitoriais
(Idem: 48).

As familias monogenitoriais sdo aquelas que sdo
compostas por um unico progenitor e sao um fenéme-
no crescente em todos os paises desenvolvidos. Os
dados da Unido Europeia indicam que este tipo de
familia esta a aumentar, atingindo ja na Alemanha os
45% e em Franca 52% e que em 90% dos casos, o
progenitor presente ¢ a mae (Idem: 49). As causas que
dao origem a este tipo de estrutura familiar sdo a viu-
vez, a procriacdo fora do casamento, a separagdo, o
divorcio, a emigragdo. Embora em todos os paises o
grupo mais consistente de familias derive da viuvez,
sdo as separacdes e os divorcios que provocam gran-
de parte do aumento deste tipo de estrutura familiar
(Ibidem). Um outro tipo de estrutura que deriva indi-
rectamente deste ¢ a familia reconstruida. Esta é cons-
tituida pelas familias em que pessoas provenientes de
outro casamento vivem conjuntamente com os filhos
do casamento anterior ¢ por vezes com os filhos nas-
cidos do novo casamento (Idem: 50).

lll - Dependéncia e Doeng¢a Croénica
Incapacitante na Familia

3.1 — O Conceito de Dependéncia

Uma pessoa em estado de dependéncia ¢ aquela
que necessita de transferir para terceiros as activida-
des necessarias para assegurar as tarefas da vida dia-
ria e esta associada a uma doenga cronica ou deficién-
cia. A dependéncia fisica pode reflectir-se ao nivel da
marcha, da circulagdo, da higiene, da alimentag@o...
Os estados fisico e mental sdo abalados, podendo
ocorrer uma perda de visdo, da audigdo, da fala, do
reconhecimento, da orientagdo ¢ do estado de espiri-
to. Maioritariamente, os doentes dependentes encon-
tram-se confinados ao leito ou a um sofa. Os pacien-
tes confinados ao domicilio carecem de cuidados pes-
soais, ao nivel das tarefas domésticas, da higiene pes-
soal, entre outros.

A ajuda ao paciente supde uma intimidade estreita
entre este e quem procura satisfazer as suas necessi-
dades. A necessidade de ajuda nas lides domésticas,
ao nivel da higiene pessoal e de cuidados ao nivel do
tratamento da patologia, surge essencialmente depois

dos 65 anos. A ajuda recebida pode ser de ambito
profissional, prestada pela familia ou pelos vizinhos e
amigos.

A dependéncia ¢ por isso, um problema de saude
grave e urgente que implica a tomada de medidas mé-
dicas e sociais. E necessaria uma disting¢do entre a
doenga e as suas consequéncias sobre a vida quotidi-
ana, ¢ uma analise da especificidade das diferentes
patologias e dos factores de risco em relagdo a saude.

O grau de dependéncia pode ser medido através
de escalas que determinam as capacidades do pacien-
te e as incapacidades. As escalas sdo organizadas hi-
erarquicamente e possuem cinco graus distintos que
sd0: capacidade para o normal desempenho das acti-
vidades sem qualquer restri¢éo; limita¢do na activida-
de fisica normal, mas consegue realizar trabalhos li-
geiros; incapacidade para o trabalho normal, mas con-
segue dar resposta as necessidades pessoais; limita-
¢do de algumas necessidades pessoais, encontrando-
se acamado mais de 50% do tempo; invalidez comple-
ta, em que o paciente se encontra acamado a 100%
(Vilao, 1995: 3-7).

3.2 - A Doenga Croénica

Até meados do século XX, as principais causas de
morte e invalidez eram de origem infecciosa, comegan-
do a partir dai o incremento de doengas cronicas que
incapacitam ou provocam a morte. Segundo Rodin e
Salovey (1989, cit. por Ribeiro, 1998: 184), as doengas
cronicas representam 80% de todas as doencas e atin-
gem mais de 50% de todas as pessoas de acordo com
Sobel (1979, cit. por Ribeiro, 1998:184).

Com frequéncia se associam as doengas cronicas
ao processo de envelhecimento, mas tal ndo corres-
ponde a verdade, pois estas existem em todas as ida-
des, havendo mesmo doengas cronicas tipicas dos
mais jovens (por exemplo, a Diabetes tipo I). No en-
tanto as probabilidades de os idosos contrairem do-
engas cronicas sao maiores (Ibidem).

As doengas cronicas abrangem uma grande varie-
dade de quadros, como ¢ o caso do cancro, da sida,
das doengas cardiovasculares, da diabetes, degene-
rativas (Parkinson, Alzheimer) e a sua principal carac-
teristica é ndo terem cura ou esta ser de longa durag@o
(Idem: 185); as doengas cronicas ndo se definem, as-
sim, pela sua gravidade (real ou aparente).

Giovannini, Bitti, Sarchielli e Speltini (1986, cit. por
Ribeiro, 1998: 185) consideram como cronicas “(a) to-
das as doengas de longa duragdo, (b) que tendem a
prolongar-se por toda a vida do doente, (c) que pro-
vocam invalidez em graus varidveis, (d) devido a
causas ndo reversiveis, (e) que exigem formas parti-
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culares de reeducacdo, (f) que obrigam o doente a
seguir determinadas prescrigdes terapéuticas, (g)
que normalmente exigem a aprendizagem de um novo
estilo de vida, (h) que necessitam de controlo perio-
dico, de observagao e tratamento regulares.” (p. 185)

Por outro lado, as vivéncias do doente, que é por-
tador deste tipo de doenga, também diferem, verifican-
do-se uma necessidade de adaptacdo aos efeitos pro-
longados da doenga cronica bastante maior. Muitas
doengas cronicas originam sentimentos de culpa, uma
vez que grande percentagem delas esta ligada a com-
portamentos de risco, geralmente relacionados com
estilos de vida em que a exposi¢@o aos agentes agres-
sores tem a ver com a responsabilidade de cada um.
Por exemplo, a alimentag@o, o stress, o sedentarismo,
0 alcool, o sono, a higiene sdo determinantes e pren-
dem-se com opgdes pessoais.

Para além de todos estes factores, a repercussao
das doengas cronicas na familia, nos amigos, na vida
profissional, torna-as um problema social. A depen-
déncia que muitos pacientes tém em relacdo a familia,
ao nivel da execugdo das tarefas mais simples, da ne-
cessidade de ajuda financeira e apoio médico especifi-
co, levantam as sociedades modernas um desafio, que
consiste em encarar a doenga de uma nova forma, pas-
sando a fazer parte da terapéutica destas patologias
outros profissionais, como psicologos e assistentes
sociais, enquanto técnicos de relagio de ajuda. O pro-
prio doente defronta-se com graves dificuldades no
processo adaptativo a doenga, dai que seja vital a aju-
da dos terapeutas, dos familiares e dos amigos, por
forma a ajudar o paciente a aceitar a sua realidade,
experimentando novas emogdes, novas experiéncias
positivas e, inclusivamente, novas competéncias (Mar-
ques, 1991: 65-67).

3.3—Reac¢bes Psicoldgicas dos Pacientes as
Doengas Crénica, Incapacitante ou Terminal

Shontz (1975, cit. por Ogden, 1999: 69) descreve
trés fases que os pacientes atravessam quando rece-
bem um diagnostico de doenga crénica.

A primeira € o choque, que tem como caracteristi-
ca a estupefacgdo e a desorienta¢do do doente, reve-
lando igualmente sentimentos de indiferenca face a
situagdo. A segunda fase ¢ designada reac¢do de
defrontar, que se caracteriza pelo pensamento desor-
ganizado e sentimentos de perda, e desamparo deses-
pero que sente o doente Finalmente, a terceira fase
designa-se retraimento, e caracteriza-se pela nega-
¢do da doenga diagnosticada e das suas implicagdes
(Idem: 70). Este estudo foi realizado a partir da obser-
vagdo de doentes hospitalizados e sugere que ao atin-
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girem a terceira fase, o retraimento, os individuos com
diagnostico de doenga cronica podem gradualmente
lidar com o diagndstico. Shontz afirma que a negagao
darealidade é apenas uma fase que permite ao indivi-
duo enfrentar gradualmente a realidade e enfrentar a
doenga (Ibidem).

Kubler-Ross (1970, cit. por Marques, 1991: 15) des-
creve cinco estadios que os pacientes atravessam.
Estes estadios ndo sdo absolutos, uma vez que o0s
individuos ndo os vivem na mesma ordem, no mesmo
ritmo, nem passam necessariamente por todos eles. A
proposta de Kubler-Ross deve ser usada de forma fle-
xivel e torna-se bastante util para a compreensio glo-
bal dos pacientes que sofrem de qualquer tipo de do-
enga cronica, incapacitante ou terminal.

A primeira fase ¢ a da negacdo e isolamento e con-
siste na reacg¢do inicial do individuo ao tomar conhe-
cimento da sua doenca. Esta reacgdo ¢ universal e
necessaria a vida. Alguns dos comportamentos que
acompanham esta fase prendem-se com a necessida-
de que o paciente sente de consultar varios médicos
ou especialistas, com o objectivo de verificar ou infir-
mar o diagndstico, com o querer repetir os exames,
insistir no caracter passageiro da sua doenga ou da
sua natureza benigna. Frequentemente, esta negagio
da lugar a uma forma de isolamento, onde se fala da
doenca, sem que haja uma integracdo da ideia da mor-
te.

O segundo estadio corresponde a fase da colera,
quando o paciente ultrapassa o estado de negagdo e
comega a confrontar-se com a morte, reagindo normal-
mente com raiva e exprimindo a sua ira aos que ndo
estdo condenados e escapam ao seu destino tragico.
E uma fase dificil, sobretudo para quem o rodeia, pois
o paciente tende a deslocar e a projectar a sua raiva
contra os médicos, que ndo diagnosticaram a doenca
a tempo, os enfermeiros que ndo satisfazem rapida-
mente os seus pedidos e contra Deus que lhe impde
uma sentencga de morte. Com estes comportamentos,
os pacientes despertam frequentemente a colera dos
outros, que comegam a desenvolver atitudes de evita-
mento. Este aspecto é negativo para o doente, pois &
exactamente nesta fase que ele enfrenta as suas per-
das, as suas limitacdes e a frustragdo.

A fase seguinte é a negociagdo, que surge quando
0 paciente comega a aceitar o facto de estar prestes a
morrer mas tenta obter um prolongamento do tempo
de vida, uma diminui¢@o da dor, melhores cuidados e
negoceia o seu bom comportamento com Deus, com
o0s que o rodeiam ¢ com a equipa médica. Nesta fase
passa a seguir cuidadosamente o seu tratamento, ini-
cia um regime alimentar mais saudavel, promete ser



mais compreensivo e tolerante, dedicando mais tempo
as praticas religiosas.

A quarta fase ¢ a depressdo, quando o paciente se
consciencializa das consequéncias reais da sua doen-
¢a e deprime. No inicio a depresséo ¢ reactiva, o doen-
te verbaliza, revolta-se e chora. Seguidamente vem um
periodo de siléncio, em que o paciente se prepara para
a chegada da morte, tornando-se mais calmo e recu-
sando visitas. A comunicacdo nesta fase ¢ essencial-
mente nio verbal e o doente apenas deseja uma pre-
senga.

Finalmente, na tltima fase, da-se a aceitagdo por
parte do paciente, que consegue agora aceitar a mor-

3.4 — Adaptagao Familiar a Doenga

A familia desempenha um papel fundamental na
satde e na doenga de um individuo. Segundo Enelow
etal. (1999: 117) a doenga ocorre com frequéncia quan-
do existem crises familiares. Cada familia encontra o
seu estilo proprio de comunicagdo, as suas regras, as
suas crengas, bem como a forma de manter a sua esta-
bilidade (Idem:119). O mesmo autor considera que as
familias tém tendéncia para viver um conjunto de ex-
periéncias quando um dos seus membros adoece gra-
vemente. Este processo foi descrito como a “trajecto-
ria da doenga” por Burr e Good (1978, cit. por Enelow
etal., 1999: 121)

Quadro 1 - A trajectoria da doenga*

Fase Tarefas chave

Comportamentos
probleméiticos

Comportamentos
familiares positivos

Reconhecimento dos
limites da saude, vontade
de aceitar os cuidados

Inicio da doenga

Negacdo das alteragdes
culpabilizagdo da vitima

Questionario aberto
Ofertas de apoio

Impacte da doenga Aceitacdo do diagnostico,

Discussido aberta Destabilizagdo de um

adaptacdo as capacidades | partiha de tarefas meio funcional
fisicas, planeamento do apoio as capacidades Comportamentos abusivos
tratamento restantes

Inicio da terapia Reorganizacdo das Partilha de Recusa dos filhos
responsabilidades, lidar responsabilidades (especialmente se a
com implicagdes Planeamento realista do doente for mie de uma
financeiras e outras futuro crianga)

Reintegragdo na familia e
na sociedade

Recuperacdo precoce

Flexibilidade das Reacgdes tardias, em

expectativas particular quando a
Novos papeis no interior | doenga ¢ stbita e
da familia traumatica
Desejo de ganhos
secundarios

Adaptagdo a permanéncia
do desfecho

Redefini¢do da auto-
estima e significado

Ma vontade em aceitar ou
adaptar-se as exigéncias
da situacdo

Aceitagdo dos pacientes
como eles sdo

te. Mostra-se menos interessado no que o rodeia e é
um periodo dificil para a familia, que se sente rejeitada
¢ para a equipa médica que se confronta com o insu-
cesso e se esforga por salvar o doente. Este esta pres-
tes a morrer e consegue falar nisso abertamente. Nem
todos os doentes morrem na mesma fase, s6 alguns
atingem a aceitacdo (Marques, 1991: 15-18).

Em termos sociais, a realidade que um doente de-
pendente pode esperar ndo ¢ animadora. Mudangas
rapidas ¢ profundas no sistema de valores e nos esti-
los de vida, juntamente com a multiplicagdo dos pro-
blemas sociais tém tornado mais complexa quer a vida
social, quer a das proprias familias sujeitas a profun-
das transformagdes e crises.

4 Fonte: Adaptado de Burr ¢ Good por Enelow, 1999:123.
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Quando se transfere um doente para a familia, esta-
se a transferi-lo para o meio mais dbvio e natural. Con-
tudo, na maior parte das vezes observa-se um esgota-
mento dos membros mais implicados nos cuidados ao
doente. A familia entra em stress e tenta encontrar
alternativas, a mais frequente das quais € o reinterna-
mento hospitalar sucessivo e o recurso a lares. A fa-
milia considera que o elevado grau de dependéncia do
paciente ¢ a proporcional necessidade de cuidados
justificam a permanéncia no hospital, uma vez que essa
¢ a tnica forma de garantir a qualidade assistencial e
menor sofrimento (Sapeta, s/d: 29-30).

Martin (1995:56) considera que o que estd em cau-
sa ¢ saber se as familias podem suportar materialmen-
te mais do que ja suportam, e quando € legitimo reme-
ter os encargos para a familia e para as redes de inte-
gracdo primaria ou para o Estado. Por outro lado, Ja-
net Finch considera que o equilibrio familia-Estado
atingiu o ponto critico de tensdo, uma vez que os fac-
tores economicos e demograficos impdem a redugio
das ameagas que recaecm sobre as finangas publicas, e
devido ao facto de as familias se defrontarem muitas
vezes com a incapacidade de contribuirem com mais
para assegurar o sustento e os encargos relativos as
pessoas dependentes (Martin, 1995: 56-57).

Actualmente, a realidade dos doentes € a procura
sistematica dos hospitais. Estes sdo indispensaveis
para determinadas situagdes, contudo, quando alguém
adoece ¢ imediatamente remetido para o hospital. As
familias encontram-se reduzidas a familia nuclear, que
ocupa apenas um pequeno apartamento, onde ndo ha
lugar para mais do que trés ou quatro pessoas. Por
outro lado, os apartamentos esvaziam-se durante o
dia para o casal ir trabalhar e os filhos para a escola.
Desta forma, as familias ndo tém condi¢des para tratar
do doente.

Por outro lado, quando o doente se encontra em
estado avancado da doenga, cansado dos tratamen-
tos e das hospitalizagdes, frequentemente se recusa a
ser reinternado. A familia fica desesperada porque nédo
sabe 0 que fazer para cuidar do doente e atenuar as
suas dores em casa, dai que prefira leva-lo para o hos-
pital, de modo a oferecer-lhe o melhor cuidado possi-
vel. Para além da dificuldade em prestar os cuidados, a
familia tem medo que o doente morra. Nestes casos,
deve ser respeitada a decisdo do doente e ter em conta
que a atitude mais humana ¢ permitir ao paciente estar
junto dos familiares, no seu ambiente doméstico (Oli-
veira, 1992:370-371).

Giacquinta (cit. por Marques, 1991:46), apos anali-
sar 100 familias, definiu quatro etapas que descrevem
as diferentes fases de adaptagdo da familia com doen-
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tes em risco de vida.

A primeira consiste em enfrentar a realidade e de-
corre durante o periodo em que o paciente recebe o
diagnostico, mantendo-se activo e continuando a
manter as fungdes habituais no meio familiar. A fami-
lia, nesta situacdo, encontra respostas em cinco fa-
ses: o impacto, marcado pelo choque, pela ansiedade
e pela desorganizagdo funcional da familia. Nesta fase,
0 obstaculo mais dificil de transpor é o desespero. A
desorganizagao familiar, que acontece quando os mem-
bros da familia s@o incapazes de manter o seu papel
habitual. As criangas poderdo sentir as suas necessi-
dades ndo completamente satisfeitas. Verifica-se uma
certa diminuigfo na estabilidade ¢ na autonomia fami-
liar, tornando a familia menos vocacionada para a pro-
cura de outros sistemas de apoio. E importante que a
familia venga o isolamento em que se encontra. A pro-
cura de uma explicagdo constitui uma tentativa de com-
preensdo racional do processo da doenga através da
procura de informagéo cientifica ou da investigacdo
de antecedentes médicos favorecedores da doenca.
A pressdo social pode ocorrer quando a familia ainda
sem vencer o desespero, o isolamento e vulnerabilida-
de se sente pressionada a procurar outras opinides
médicas acerca do diagnostico ou da terapia. Final-
mente, as perturba¢des emocionais ocorrem quando
um membro da familia sofre de uma doenga terminal,
produzindo alterag¢des profundas em todos os mem-
bros da familia. Ocorrem emogdes subditas e incons-
tantes, a medida que os valores da familia, objectivos
e posi¢des de seguranca vao sendo alterados. A su-
pressdo das emocgdes favorece o descontrolo e pro-
move o distanciamento no interior da familia. Nos ca-
sos de prognostico negativo, a familia comega a reco-
nhecer a hipotese da perda, a dificuldade e a tengdo
pela adopgdo de novos papeis, a necessidade reorde-
nar objectivos, de forma a ser possivel encontrar res-
postas as alteracdes da vida familiar.

A segunda etapa consiste na reorganizacdo du-
rante o periodo que precede a morte. Nesta etapa o
paciente suspende as fungdes familiares habituais e
vé-se na contingéncia de receber cuidados médicos
em casa ou no hospital.

A terceira etapa ¢ a perda e coincide com a iminén-
cia da morte e com a propria morte. Nesta altura, a
familia experimenta a perda e a soliddo da separagdo.
Os membros da familia podem ter atingido os limites
da sua capacidade de suporte e inicialmente confes-
sar o alivio que sentem perante a morte do paciente.

Finalmente, a quarta etapa tem a ver com o resta-
belecimento e € a etapa final de adaptagdo da familia,
desenvolvendo-se depois de concluido o luto com



sucesso. E importante para a familia vencer a indife-
renga ¢ a auséncia de envolvimento social, de forma a
aceitarem a morte (Marques, 1991: 46-48).

Este modelo (proposto por Giacquinta) ndo pre-
tende apresentar uma visdo estercotipada da evolu-
¢do familiar, mas sim uma forma de compreensdo da
adaptacdo familiar a doenga e ao sofrimento que a
mesma provoca.

IV — Cuidados Continuados de Saude

Os cuidados continuados estdo regulamentados
pelo Despacho Conjunto n.° 407/98 de 19 de Julho,
dos Ministérios da Saude e do Trabalho e da Solidari-
edade. Neste sdo definidas as orientagdes regulado-
ras da intervengdo articulada do apoio social e dos
cuidados de satde continuados dirigidos as pessoas
em situagdo de dependéncia.

O crescente envelhecimento da populagéo e tam-
bém o aumento das doengas cronicas ndo transmissi-
veis conduziu, entre outros factores, ao aumento das
situagdes de dependéncia funcional de uma faixa sig-
nificativa da populago. Por outro lado, as alteragdes
surgidas na estrutura familiar vieram reforcar a neces-
sidade de criar uma resposta organizada por parte dos
servigos de satude e sociais, nomeadamente de carac-
ter comunitario.

Os cuidados continuados, designadamente na sua
dimensao domicilidria, sdo aqueles que sdo prestados
aos individuos com dependéncia, independentemen-
te do tipo da mesma e da idade do doente. Referem-se
concretamente a cuidados médicos, de enfermagem,
servico social e outros profissionais da area da satde.

Segundo o documento da Estratégia de Saude
Regional —Plano de Acgdo para 1999 (Administragdo
Regional de Satde de Lisboa e Vale do Tejo), no ambi-
to das propostas para a autonomia ¢ bem-estar dos
idosos, esta definida como Meta Regional para o ano
de 1999 a organizaciao de equipas multiprofissionais
que respondam as situacdes de dependéncia em apoio
domiciliario.

O objectivo deste servico consiste em dar respos-
ta as seguintes dimensdes:

- “Continuidade temporal, nomeadamente no
que diz respeito aos doentes que cruzam dife-
rentes niveis de cuidados (cuidados hospita-
lares/cuidados de saude primdrios)

- garantia da mdxima qualidade de vida possi-
vel, através de uma abordagem global das ne-
cessidades, centrada no doente, que serd sem-
pre que possivel, envolvido na tomada de de-
cisdes, e na defini¢do do plano terapéutico;

- envolvimento da familia na tomada de deci-

soes sendo esta englobada no plano de cui-
dados a adoptar;

- enquadramento das necessidades/respostas
em intervengdo interdisciplinar.” (Cuidados
Continuados, documento elaborado pela Ad-
ministragdo Regional de Saude de Lisboa e Vale
do Tejo, Sub-Regido de Satude de Lisboa, 1999)

Assim, os cuidados continuados domiciliarios
como fung¢ao principal dar continuidade aos cuidados
de saude necessarios ao doente, muitas vezes inicia-
dos no hospital ¢ que depois da alta sdo prolongados
no domicilio com o apoio do Centro de Satude da area
de residéncia do paciente, que dispde de uma equipa
técnica multidisciplinar para o efeito.

Uma coordenacdo adequada entre o Centro de
Satde e a familia no desenvolvimento do tratamento
do paciente promove uma ajuda e consequente tran-
quilizag@o da familia face a dependéncia, orientando-a
nao s6 medicamente, como também psicologicamente
e socialmente. Com um atendimento domiciliario ade-
quado, a familia ganha progressivamente uma confi-
anc¢a na capacidade de cuidar do doente e na sua or-
ganizagdo interna por forma a integrar a situagao de
dependéncia no seu funcionamento.

Perante a alta do paciente dependente, a familia
suporta um esfor¢o imenso para cuidar dele e esta é a
realidade mais dificil e mais dura de enfrentar, porque
desconhece os cuidados e técnicas necessarias para
cuidar do doente e, por outro lado, existe o medo de
errar na sua assisténcia. Quando os cuidados sio pres-
tados ao domicilio o paciente cria confianga porque
estd no seu meio familiar e por outro lado a presencga
dos técnicos facilita a aceitagdo da familia face a do-
enca.

V — Da Relagdo de Ajuda na Familia a
Integracdo da Pessoa Dependente

5.1 — A Relagao de Ajuda: uma Abordagem
Centrada na Pessoa

A expressdo Relagdo de Ajuda esta profundamen-
te ligada aos trabalhos iniciais de Carl Rogers no 4m-
bito do Aconselhamento, cujos principios inicialmen-
te aplicados em Psicoterapia sdo alargados para ou-
tras areas (grupos, educacdo, familia...) e viria a de-
senvolver-se como Abordagem Centrada na Pessoa
(Gobbietal., 1998: 131).

Rogers (1985: 43) define Relagdo de Ajuda como
sendo aquela em que pelo menos uma das partes tenta
fomentar na outra o seu crescimento, desenvolvimen-
to e maturidade, com vista a uma melhor utilizagdo dos
seus recursos internos. O autor considera ainda que
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este tipo de relagdo se aplica as mais diversas situa-
¢des e ndo apenas a relagdo terapéutica. Isto significa
que as relagdes familiares podem ser conducentes a
um crescimento, bem como a relagdo médico-doente
(Idem: 44). Assim, e de acordo com esta forma de con-
ceptualizar, qualquer relagdo pode ser uma relagao de
ajuda na medida em que vise o desenvolvimento pes-
soal.

Para uma melhor compreensao do quadro concep-
tual de Rogers, apresentamos uma breve sintese do
modelo relacional por ele proposto.

5.2 — Abordagem Centrada na Pessoa: pres-
supostos tedricos e conceitos fundamentais

A Abordagem Centrada na Pessoa foi uma expres-
sdo utilizada por Carl Rogers para referir uma forma
especifica de entrar em relagdo com Outro, estando
implicito um modo positivo de conceptualizar a pes-
soa humana. Esta expressdo representa uma evolugio
no pensamento de Carl Rogers e no quadro teodrico
por ele desenvolvido, que foi formalizada na publica-
¢do do seu livro Sobre o Poder Pessoal, onde explicita
a aplicacdo do seu quadro conceptual aos mais diver-
sos campos. Na sua evolugéo, as ideias do autor pas-
sam do campo exclusivo da Psicoterapia para serem
aplicadas em areas como os Grupos, as Organizagdes,
a Educacdo e a Familia. Ao longo da sua vida Rogers
foi clarificando as suas ideias ¢ dai as mudangas de
nomenclatura por si operadas fossem consideradas
como actualiza¢des do seu modelo tedrico (Gobbi et
al., 1998: 13).

Progressivamente a filosofia de base humanista, a
que esta subjacente o quadro conceptual da Aborda-
gem Centrada na Pessoa, foi encontrando eco em pes-
soas de horizontes profissionais diversos, acabando
por se constituir num Movimento que ¢ conhecido
actualmente como Abordagem Centrada na Pessoa.
Este pode ser definido como integrando trés pressu-

postos de base:
1 - Uma concepgao do homem alicergcada nos prin-
cipios da corrente humanista da Psicologia®.
2 - Uma abordagem fenomenologica que privile-
gia a experiéncia subjectiva da pessoa, impli-
cando que o conhecimento que se tem do ou-
tro surge a partir da compreensio do seu qua-
dro de referéncias.
3 - Uma forma de entrar em relagdo que se consti-
tui como um encontro entre pessoas.
Relativamente ao primeiro pressuposto salienta-
mos dois conceitos desenvolvidos por Rogers e que
consideramos fundamentais para a compreensdo do
seu modelo e que sdo a Tendéncia Actualizante ¢ a
Nao Directividade.

Tendéncia Actualizante

A nocdo de Tendéncia Actualizante é para Ro-
gers o postulado fundamental da Abordagem Centra-
da na Pessoa, a medida que conduz ndo s a satisfa-
¢do das necessidades basicas do organismo, como
também as mais complexas. A Tendéncia Actualizan-
te permite, por um lado, a confirmagéo do Self* e, por
outro, a preservagio do organismo, facultando assim,
a consonancia entre a experiéncia vivida e a sua sim-
bolizagdo.

Segundo o autor, sempre que esta consonancia
ndo se verifique, a pessoa entra em estado de incon-
gruéncia’, ou seja, gera-se um desequilibrio entre a
experiéncia real e a simbolica, o que se traduz num
comportamento desajustado, conduzindo a estados
de ansiedade, angustia e depressdo, os quais, por sua
vez, afectam a personalidade e o seu respectivo de-
senvolvimento.

Rogers definiu o conceito de Tendéncia Actuali-
zante através da seguinte preposicio:

“Todo o organismo é movido por uma tendéncia
inerente a desenvolver todas as suas potencialida-

5 Esta corrente, enquanto movimento historico especifico, é considerada como a “terceira for¢a em Psicologia” que fundada
por Maslow e Rogers, nos Estados Unidos, que aparece em oposi¢do a Psicanalise e ao Behaviorismo, correntes com abordagens
reducionistas, que ndo ddo conta daquilo que ¢ a totalidade da existéncia humana (Gobbi et al., 1998: 122 ¢ 123). Caracteriza-
se ainda pela visdo optimista e confiante com que olha o ser humano. Acredita que o homem contém em si potencialidades para
se desenvolver e a falha na sua realizagdo deve-se as influéncias exercidas pelo meio envolvente (Hall, 1984: 57). Baseia-se em
conceitos como Liberdade, Tendéncia Actualizante e Self, enquanto unificador da personalidade humana (Gobbi et al., 1998:
123 ¢ 124)

6 Rogers definiu o conceito de Self como sendo “A configuragdo experiencial composta de percepgdes relativas ao eu, as
relagdes do eu com o outro, com o meio e com a vida, em geral, assim como os valores que o individuo atribui a estas diversas
percepgdes. Esta configuragdo se encontra num estado de fluxo continuo, isto é muda constantemente, ainda que seja
constantemente organizada e coerente. Qutra caracteristica importante desta configuragdo experiéncial é que ela é disponivel
a consciéncia — ainda que ndo seja necessariamente consciente ou plenamente consciente” (Rogers & Kinget, 1977: 165).
7 O termo incongruéncia ¢ utilizado por Rogers para definir um estado de desacordo entre a experiéncia vivida, a sua simboli-
zagdo e os sentimentos que esta desperta. Pode também ser a diferenca entre aquilo que a pessoa sente que ¢ e o que deseja ser
(Gobbi, 1998: 89).
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des e a desenvolvé-las de maneira a favorecer sua
conservagdo e enriquecimento. (...) a tendéncia ac-
tualizante ndo visa somente (...) a manutencdo das
condicoes elementares de subsisténcia como as ne-
cessidades de ar, alimentagdo, etc. Ela preside, igual-
mente, actividades mais complexas e mais evoluidas
tais como a diferenciagdo crescente dos orgaos e fun-
¢oes; a revalorizagdo do ser por meio de aprendiza-
gens de ordem intelectual, social, prdtica...” (Kinget
& Rogers, 1977: 159-160).

N&o Directividade

O método psicoterapéutico desenvolvido por Ro-
gers ficou conhecido inicialmente por Terapia Nao
Directiva, tendo posteriormente evoluido para Tera-
pia Centrada no Cliente e mais tarde Abordagem Cen-
trada na Pessoa.

Nas palavras de Pages (1976, citado por Gobbi,
1998: 104 ¢ 105) “A nao directividade é, antes de tudo,
uma atitude em face do cliente. E uma atitude pela
qual o terapeuta se recusa a tender imprimir ao cli-
ente uma direc¢do qualquer, em um plano qualquer,
recusa-se a pensar o que o cliente deve pensar, sentir
ou agir de maneira determinada. Definida posterior-
mente, é uma atitude pela qual o conselheiro teste-
munha que tem confiangca na capacidade de auto-
direc¢do do seu cliente”. Neste sentido a Ndo Direc-
tividade pode ser entendida como uma forte subscri-
¢do do conceito de Tendéncia Actualizante na medida
em que “E uma confianca de que o cliente pode to-
mar as rédeas, se guiado pelo técnico, é a confiangca
de que o cliente pode assimilar insight® se lhe for
inicialmente dado pelo técnico, pode fazer
escolhas”.(Rogers, citado por Raskin, 1998:76) A ati-
tude ndo directiva pode ser transmitida através das
respostas reflexo de sentimento ou reformulagio’, que
¢ a forma que o terapeuta utiliza para acompanhar o
cliente, sem o dirigir (Raskin, 1998: 77) ou seja acom-
panha-lo a partir do seu (cliente) quadro de referén-
cia.

Relativamente ao segundo e terceiro pressupos-
tos atras enunciados, Rogers deu um relevo particular
a forma como a pessoa entra em relagdo com outra.
Assim, enumerou e definiu um conjunto de atitudes

que considerou facilitadoras do processo de comuni-
cacdo inter-humana. No caso especifico da tematica
em referéncia, a qualidade de relagdo que se estabele-
ce no contexto familiar, nomeadamente as atitudes da
familia para com o doente, determinam néo s6 o nivel
qualidade de integragdo, como também o proprio de-
senvolvimento pessoal do paciente.

5.3 — As Condigodes Facilitadoras na Relagao
de Ajuda

Num contexto relacional e de comunicagéo autén-
tica s@o necessarias trés condi¢des, aceitacdo positi-
va incondicional, compreensdo empatica e congruén-
cia. Apesar de, na perspectiva de Rogers estas atitu-
des fazerem parte de um conjunto que deve estar inte-
grado na pessoa que ajuda, iremos defini-las cada uma
per si, como forma de melhor explicitarmos o quadro
conceptual do autor.

Aceitagao positiva incondicional

Esta, traduz-se pela aceitacdo incondicional da
pessoa por parte da outra, tal como ela é, sem juizos
de valor ou criticas a priori (Rogers, 1985:65). Desta
forma, a pessoa pode sentir-se livre (liberdade experi-
encial'®) para reconhecer e elaborar as suas experién-
cias da forma como entender e ndo como julga ser
conveniente para o outro. Podera entdo sentir que ndo
¢ necessario abdicar das suas convicgdes para que 0s
outros a aceitem. E uma atitude facilitadora da auto-
nomizacao e permite ao outro criar e dirigir a sua expe-
riéncia na resolug¢do ou ndo dos seus conflitos.

Segundo Hipolito (1991: 76), a aceitacdo positiva
incondicional “significa uma relagdo de equivalén-
cia e ndo de poder, em clima de carinho e de calor
acolhedores, uma escuta do outro como ser real con-
creto e diferente, sem comparagdes nem interpreta-
¢oOes”. Para este autor, esta atitude so se torna possi-
vel quando existe respeito pelo outro, pelo seu pro-
jecto, pelas suas capacidades de actualizacdo das po-
tencialidades que sdo suas, pelo respeito da sua pro-
pria responsabilidade como ser humano. Significa acei-
ta-lo com os seus sentimentos, as suas emogdes, 0
seu raciocinio enquanto pessoa e aceita-la no seu rit-
mo de mudanca e no caminho que escolhe para si (Ibi-

8 Para Rogers insight ¢ produto de reorganizacdo interna cujas caracteristicas sdo a profundidade e a durabilidade. Compreende
trés tipos de percepcdes: um percepgdo diferente das coisas ja conhecidas, uma aceitacdo de todos os aspectos do “Self” e uma
eleicdo positiva de objectivos que promovem maior satisfacdo a pessoa (Gobbi et al., 1998: 92,93).

9 A Reformulag@o é uma instrumentalizacdo da atitude do entrevistador no Modelo da Abordagem Centrada na Pessoa e que
serve para testar a compreensdo do terapeuta face ao que o cliente esta a experienciar no momento (Rogers, 1999: 10-11).
10 O termo liberdade experiencial (experiencing, em inglés) procura traduzir uma modalidade da experiéncia, mais do que um
conteudo especifico. Esta liberdade existe quando o individuo se sente livre para elaborar as suas experiéncias e os seus
sentimentos pessoais, sem que isso implique perder o afecto das pessoas significativas (Kinget & Rogers, 1977: 46-47)
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dem). A aceitagdo positiva incondicional € uma atitu-
de assente na crenga no potencial interno humano,
derivando do principal conceito proposto por Rogers
a Tendéncia Actualizante (Gobbi et al., 1998: 14).

Compreensao empatica

Rogers definiu compreens@o empatica como uma
“capacidade de se imergir no mundo subjectivo do
outro e de participar na sua experiéncia, na exten-
sdo em que a comunicagdo verbal ou ndo verbal o
permite. E a capacidade de se colocar verdadeira-
mente no lugar do outro, de ver o mundo como ele o
ve”. (Kinget & Rogers, 1977: 104).

Assim podemos dizer que a compreensdo empa-
tica € um processo dindmico que significa a capaci-
dade de penetrar no universo perceptivo do outro,
sem julgamento, tomando consciéncia dos seus sen-
timentos, sem no entanto, deixar de respeitar o seu
ritmo de descoberta de si proprio (Rogers, 1985:64) e
a pessoa sente-se nao apenas aceite, mas também
compreendida enquanto pessoa na sua globalidade.
Traduz-se na capacidade perceber o outro a partir
dos seus quadros de referéncia interna, os seus mo-
vimentos e o seu universo semantico. Simboliza sen-
tir a tristeza e a alegria do outro como se fosse o
outro, mas ndo como a nossa propria tristeza ou ale-
gria (Hipdlito, 1991: 77).

Congruéncia

Finalmente, a congruéncia pretende indicar o esta-
do de coeréncia ou acordo interno e de autenticidade
de uma pessoa, a qual se traduz na sua capacidade de
aceitar os sentimentos, as atitudes, as experiéncias,
de se ser genuino e integrado na relagdo com o outro
(Rogers, 1985: 63). A congruéncia foi considerada por
Rogers como a garantia do sucesso na relagio de aju-
dana medida em que se verifica maior eficacia na rela-
¢do de ajuda quando a autenticidade esta presente,
“Verifiquei que quanto mais consigo ser auténtico
numa rela¢do de ajuda, mais ela é eficaz” (Ro-
gers,1985).

Rogers defende que, se estas atitudes, que desig-
nou condic¢des facilitadoras, estiverem presentes na
relacdo, a pessoa entra num processo de aceitacdo de
si propria e dos seus sentimentos, tornando-se por
isso, na pessoa que deseja ser, mais flexivel nas suas
percepgdes, adoptando objectivos mais realistas para
si propria e, simultaneamente, torna-se mais capaz de
aceitar os outros (Rogers, 1985: 253). Por outro lado,
ao modificar as suas caracteristicas pessoais basicas
de modo construtivo, a pessoa adopta um comporta-
mento mais ajustado a sua realidade (Ibidem).
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5.4 — A Equipa de Saude na Relagao de Aju-
da a Pessoa Dependente e a Familia

As estratégias a utilizar numa relag@o equipa de
satde-doente deverdo ser adaptadas a pessoa, consi-
derando nio s6 a sua histdria pessoal, mas também o
seu projecto de vida, o seu sistema de valores, as suas
motivagdes, 0s seus sentimentos € 0s seus conteu-
dos culturais. Assim, a equipa de satide devera estar
particularmente atenta as estratégias que o paciente
adopta para enfrentar a doenga, avaliando as mensa-
gens que ele troca com o meio que o rodeia, tendo em
considerag@o o grau de vulnerabilidade do paciente
face a ameaca de perda de satde.

A relagdo que se estabelece entre a equipa de sat-
de ¢ o doente difere de outras relagdes interpessoais
ndo s6 pelo seu caracter temporario, evolucdo e finali-
dade, mas igualmente por estar implicito o empenha-
mento e entreajuda no momento em o paciente se quei-
xa, criando espago para que o processo terapéutico
acontega.

A equipa de satde tera sempre a orientagdo da
entrevista, que deve ser enquadrada ética e deontolo-
gicamente, respeitando os valores morais e culturais
do paciente e assumindo uma fun¢do pedagdgica com-
preensiva, abstendo-se de fazer juizos de valor sobre
comportamentos, sentimentos ou pensamentos do
paciente. Desta forma, podera desenvolver-se uma
relagdo caracterizada pela abertura e sinceridade, per-
mitindo sentimentos de aproximag¢do mutua, capazes
de desenvolver cooperagdo e co-responsabilizagdo no
plano terapéutico.

Deve ainda, estar implicito o respeito pela vontade
do doente em conhecer ou ndo o seu estado clinico, a
verdade sobre a sua evolug@o e possiveis tratamen-
tos. De acordo com a sua curiosidade, o paciente de-
vera ser elucidado em linguagem acessivel, clara e
cordial tanto quanto for possivel, com rigor e profun-
didade acerca das questdes que o paciente vai colo-
cando, devendo evitar-se precipitacdes, esquivar-se
as respostas ou pronunciar-se categoricamente.

A ética e a deontologia terdo que nortear de forma
continua a comunicagdo entre a equipa de saude e o
paciente, de forma a ndo ocorrerem atitudes que ndo
sejam respeitadoras do direito a vida e a uma existén-
cia com dignidade. Por essa razdo, a utilizagdo de to-
dos os meios disponiveis para diminuir o sofrimento ¢
um dever (Marques, 1991: 28-29).

Independentemente do tipo de patologia, esta tem
repercussdes na totalidade da pessoa, em todas as
dimensdes, mesmo a social ¢ a relacional, em particu-
lar no relacionamento com a familia mais proxima. As-
sim, a relagdo equipa de satde-doente tera necessari-



amente que olhar o individuo, ndo apenas no aspecto
fisico e bioldgico, mas também nos aspectos sociais,
psicolodgicos, culturais e espirituais. Neste sentido, a
relacdo estabelecida entre a equipa de satude e o paci-
ente, bem como a sua familia é uma relag@o de ajuda,
comprometida e ndo uma relacdo fria, indiferente ou
meramente cientifica.

VI - Opgodes Metodologicas

Relativamente a metodologia foi utilizado como mé-
todo principal a Observagao Indirecta, utilizando como
técnica o inquérito por entrevista semi-estruturada, ou
seja, com perguntas abertas e perguntas fechadas.

Pensamos que seria esta técnica a mais adequada
a investigacdo pretendida, considerando que a tema-
tica em questdo se prende com questdes que envol-
vem sofrimento por parte de quem estd em situacdo de
doenga e por quem cuida dele. Por outro lado, a entre-
vista é de acordo com Quivy, o método mais adequa-
do para “a andlise de um problema especifico” (Qui-
vy, 1992: 194-195) e tem com principais vantagens “o
grau de profundidade (...). A flexibilidade e a fraca
directividade (...) permite recolher os testemunhos e
as interpretagdes dos interlocutores, respeitando os
seus proprios quadros de referéncia” (Idem:195).

Poirier et al. (1999: 13) sustenta que “a liberdade
de palavra (...) deve ser total em todos os casos, mas
pode e deve ser controlada. (...) Entre a directivida-
de completa, implica o dominio da entrevista pelo
investigador — e que supde o recurso a um questio-
nario fechado — e a auséncia de controlo, a solugdo
intermédia é certamente a da semidirectividade.”

Por outro lado, Bardin (1995) afirma que “o locu-
tor exprime-se com toda a sua ambivaléncia, os seus
conflitos de base, a incoeréncia do seu inconscien-
te”. O discurso organiza-se em funcio das estratégias
cognitivas do sujeito, que operam sobre objectos, ac-
tores, propriedades e acontecimentos, sendo esta a
relagdo entre signos linguisticos e os objectos destes
signos, entre palavras e imagens do mundo.

Foddy (1996: 133) inclui as doengas € as incapaci-
dades (entre outros) como topicos socialmente inde-
sejaveis e por essa razdo sub-relatados. Estes temas
dizem respeito a vida privada e as experiéncias pesso-
ais o que dificulta a recolha dos dados.

VIl - Instrumentos de Observagao

7.1 Instrumentos de Recolha de Dados

Para recolher os dados necessarios ao desenvol-
vimento do trabalho de investigacdo que nos propu-
semos fazer foi necessario elaborar varios instrumen-
tos de recolha de dados, uma vez que se pretendia
recolher informacdo relativa a integragdo na familia, a
doenga crénica e grau de dependéncia. Assim, para
recolhermos informag@o relativa ao doente dependen-
te utilizamos uma adaptag@o da escala geriatrica de
Crichton - AVD'" (Apéndice I) que avalia a capacida-
de funcional do paciente e tem a vantagem de permitir
conhecer a evolugdo das capacidades e limitagdes do
doente através do registo periddico. Esta escala € uti-
lizada na integra pela equipa de cuidados continua-
dos do Centro de Satde onde esta investigagdo foi
desenvolvida. Uma adaptacdo da escala justificou-se
uma vez que esta recolhe informag¢ao que nao era ne-
cessaria para este estudo.

Para a avaliagdo do grau de integragdo familiar do
paciente utilizamos 0 APGAR'? Familiar (Apéndice II),
proposto por Smilkstein, um professor de medicina
familiar americano (1978, cit. por Agostinho et al., 1988:
12). Consiste num questiondrio composto por 5 per-
guntas que pretende quantificar a percep¢do que o
doente tem do funcionamento familiar, bem como es-
clarecer o tipo de relacdo/integracdo que ele tem com
os membros da familia.

Segundo McWhinney (1981, cit. por Agostinho et
al., 1988: 13) o APGAR Familiar deve ser utilizado quan-
do existir doenga grave, cronica ou incapacitante em
qualquer elemento da familia, adulto ou crianga.

7.2 Universo e Amostra
O universo' ¢ constituido pelo namero total de
dependentes existentes no Centro de Saude onde este
estudo foi desenvolvido. Foi identificado um total 42
dependentes que sdo seguidos pela equipa dos Cui-
dados Continuados.
Para a selec¢do da amostra'* foram definidos os
seguintes critérios:
1°.- O doente estar identificado pelo Centro de Sat-
de e ser seguido pela equipa dos Cuidados
Continuados;
2°- 0O doente estar a viver com a familia;

11 AVD — actividades de vida diaria

12 Em inglés sdo as iniciais das palavras Adaptation, Participation, Growth, Affection, Relationship

13 Segundo Carmo et al. (1998: 191) universo corresponde ao conjunto de elementos que estdo abrangidos por uma mesma
definigdo, ou seja, possuem uma ou mais caracteristicas em comum e que os diferenciam de outros conjuntos de elementos.
14 Corresponde a uma parte do universo que ¢ seleccionada de forma a poder ser considerada representativa da populagdo ou

universo (Carmo et al., 1998:191).
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3°-0 doente estar em condi¢des de poder respon-
der a entrevista (poder falar, consciéncia de si
e dos outros, do espago ¢ do tempo).
Posteriormente, foi feito o levantamento dos do-
entes que cumpriam os critérios definidos para selec-
cionar a amostra e foram encontrados um total de 11
pacientes. Destes 11 foram eliminados 3 pacientes, um
por ter sido internado, outro por ndo estar em condi-
¢cdes cognitivas para poder fazer a entrevista e um
terceiro por ndo ter mostrado disponibilidade para
participar na entrevista. Assim, ficaram 8 pacientes.
Este numero corresponde uma amostra de 20%, o que
representa 8,4 doentes, ou seja 8. No entanto, como
ndo existe no universo dos doentes dependentes do
centro de saude onde se desenrolou esta pesquisa,
mais doentes que cumpram os critérios por nos defini-
dos, significa que a amostra deixa de fazer sentido
para este estudo e optamos por trabalhar o universo
existente no Centro de Saude.
Desta forma, fica este estudo limitado ¢ sem possi-
bilidades de se generalizado, uma vez que o numero
de inquiridos é reduzido ¢ ndo tem valor estatistico.

7.3 Tratamento e Analise dos Dados

Para encontrar o grau de dependéncia é atribuida
uma pontuagdo de 1 (Independente) a 4 (Totalmente
Dependente) segundo os critérios definidos e distri-
buidos por cada uma das 9 actividades enumeradas
na grelha de Avaliacdo de capacidade Funcional
(ApéndiceI).

Estado de Independéncia—corresponde a uma pon-
tuacdo de 9; Dependéncia Parcial/Limitagido de Auto-
nomia— corresponde a uma pontuagdo que oscila en-
tre 10 ¢ 26; Dependéncia Total — corresponde a uma
pontuagdo superior a 27 até 36.

Relativamente ao APGAR Familiar (Apéndice II)
selecciona-se uma das trés respostas possiveis a que
correspondem as seguintes pontuagdes:

Quase 2 Pontos 7-10 familia altamente
sempre Pontos integrada e funcional
Algumas 1 Ponto 4-6 familia com moderada
vezes Pontos integragdo
Nunca 0 Ponto 0-3 familia ndo integrada ou
Pontos com disfungdo
acentuada
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VIl - Apresentagao e Discussao dos
Resultados

A partir da analise aprofundada dos resultados
obtidos (que por razdes obvias ndo é possivel apre-
sentar na totalidade) podemos concluir o seguinte:

1. O grau de Integracdo diminui & medida que
aumentam o grau de dependéncia e o tempo de
dependéncia;

2. O grau de integracdo é mais elevado no inicio
da dependéncia do que actualmente;

3. A lIntegracdo diminui, mesmo quando a depen-
déncia nio € elevada;

4. O grau de dependéncia € mais elevado no ini-
cio da patologia e existe uma tendéncia para a
evolucdo no sentido da diminui¢do da depen-
déncia, ou seja, uma maior independéncia e
autonomia face a terceiros;

5. O grau de dependéncia elevado surge princi-
palmente ao nivel da locomogao e do cuidar do
ambiente;

6. Os paciente mais idosos apresentam um grau
de integragdo menor comparativamente com 0s
doentes mais novos. Isto significa que aidade
¢ uma variavel que deve ser importantizada.

TaBELA 1 - Cruzamento das Varidveis
Dependente, Independente e Intermédia

Variavel Dependente
Grau de Integracdo

Variavel Variavel Intermédia
Independente Tempo de Dependéncia
Grau de Dependéncia
Inicio Actualidade

I MI | NI I MI | NI
Totalmente
Dependente 4 ! ! 2
Parcialmente
Dependente 2 ! 4 !
Independente
Total 6 2 4 2 2

I - Integrado
MI - Moderadamente Integrado
NI - Nao Integrado

A partir da analise da TABELA 1 podemos concluir
que a hipotese levantada no inicio deste trabalho se



confirma, ou seja, o grau de integracdo dos pacientes
dependentes varia com o grau de dependéncia e com
os anos de dependéncia.

De facto, verificou-se ao longo deste estudo que
quanto maior € a dependéncia menor € a integragdo do
paciente e que no inicio da doeng¢a, mesmo quando a
dependéncia ¢ elevada o grau de integragdo ¢ igual-
mente elevado.

Consideragdes Finais

O presente estudo foi permanentemente orientado
pela interrogacdo: havera uma relagdo entre o grau de
integracdo familiar do paciente dependente, o grau de
dependéncia e os anos de dependéncia?

Do ponto de vista da revisdo tedrica elaborada ao
longo deste trabalho, nomeadamente estudos feitos
por varios autores (Marques, 1991; Oliveira, 1992; Fer-
nandes, 1997; Enelow, 1999, Sapeta, s/d, entre outros)
referem que de facto a integragdo familiar diminui com
o grau de dependéncia elevado e com os anos de de-
pendéncia, ou seja, quando maior é a dependéncia,
menor ¢ a integragdo e também quanto mais anos se ¢
dependente menor ¢ a integracao.

A partir do trabalho de pesquisa que desenvolve-
mos no Centro de Saude, verificamos um aumento sig-
nificativo do nimero de dependentes e que as equi-
pas de satude sdo demasiado reduzidas para o nimero
de doentes existentes.

Tanto o apoio bio-médico, como a rede de suporte
social e psicologica existente parecem ser insuficien-
tes para as necessidades reais dos utentes. Por outro
lado, constata-se uma falha significava do sistema de
satde portugués, ao nivel do apoio psicologico (e tam-
bém social) aos doentes dependentes e familias.

Efectivamente, tem havido uma preocupagdo do
Ministério da Saude com estes doentes, tendo sido ela-
borada legislagdo diversa nesse sentido, mas esta tor-
na-se insuficiente pois ndo contempla todas as dimen-
sdes do ser humano (Bio-Psico-Socio), mas apenas do
ponto de vista bioldgico e social. As equipas dos Cui-
dados Continuados de Satde ndo contemplam o apoio
psicologico, ou seja, ndo existem psicdlogos, psicote-
rapeutas, counsellors” , monitores de rela¢do de ajuda
que auxiliem as familias e os doentes na integragdo da
doenga cronica incapacitante na sua estrutura familiar.

Do ponto de vista do modelo de relagdo de ajuda

que melhor facilitaria a integra¢do dos dependentes
na familia, acreditamos ser o modelo relacional da
Abordagem Centrada na Pessoa, proposto e desen-
volvido por Carl Rogers.

Para este autor uma relagdo de ajuda psicologica é
“uma relagdo na qual o calor de aceita¢do e auséncia
de todo o constrangimento ou de toda a pressdo pes-
soal por parte de quem ajuda permite a pessoa ajuda-
da exprimir ao mdximo os seus sentimentos, as suas
atitudes e os seus problemas. A relacdo é uma relag¢do
bem estruturada, com limites proprios de tempo, de
dependéncia (...) e com limites de responsabilidade e
afeicdo que o conselheiro se impde a si proprio. Nesta
experiéncia unica de liberdade emocional completa,
o cliente é livre de reconhecer e compreender, melhor
do que numa outra relagdo, os seus impulsos e as suas
estruturas quer elas sejam positivas ou negativas”
(Rogers, 1988, cit. por Nunes, 1999: 63).

A Abordagem Centrada na Pessoa acredita nas po-
tencialidades do ser humano em se auto-actualizar, ou
seja, uma crenga na capacidade que a pessoa tem para
percepcionar as suas dificuldades e os seus problemas
e que possui dentro de si todos os meios para os resol-
ver, desde que lhe sejam criadas condigdes de facilita-
¢do para essa actualizacdo de potencialidades. Rogers
sustenta que “as pessoas tém fundamentalmente uma
orientagdo positiva tendente a sua actualizacdo progre-
dindo para a maturidade e para a socializa¢do” e que “o
ser humano é basicamente um organismo digno de con-
fianga, capaz de avaliar a situagdo externa e interna,
compreendendo a si mesmo no seu contexto, fazendo
escolhas construtivas quanto aos proximos passos na
vida e agindo a partir dessas escolhas” (Rogers, 1989).

Neste sentido, 0 mais importante é a relagdo inter-
pessoal que se estabelece entre o terapeuta e o cliente.
Esta relagdo passa por um conjunto de atitudes que
segundo Rogers permitem que a pessoa “cres¢a™® ¢
se auto-actualize sem ser dirigida pelo terapeuta. Estas
atitudes sdo a compreensdo empatica, a aceitagio posi-
tiva incondicional e a congruéncia, que consideramos
serem as competéncias necessarias ao terapeuta para
poder desenvolver uma relagdo de ajuda psicologica
no modelo da Abordagem Centrada na Pessoa.

Assim, acreditamos que a ajuda prestada aos de-
pendentes e as suas familias passa por uma relacdo
em que estas trés atitudes estdo presentes. Por um

15 Segundo Odete Nunes (1999: 63) o counsellor é um termo utilizado pelo modelo da Abordagem Centrada para definir um
técnico de relagdo de ajuda “mas numa vertente de problematicas que podem ser de ordem existencial, de nivel informacional
ou, mesmo, de esclarecimento/clarificagdo e cujos campos de aplicagdo, embora mais vastos, ndo apresentam patologia”

(Nunes, 1999: 63).
16 No sentido do desenvolvimento.
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lado, a capacidade das equipas dos cuidados conti-
nuados aceitarem as familias e os pacientes tal como
eles sdo, e por outro a compreensdo das dificuldades
sentidas pelos doentes e pelas familias na aceitagdo
da doenga crénica incapacitante, olhando-as a partir
do seu proprio quadro de referéncia e ndo do quadro
de referéncia da equipa de satide. Mais do que pater-
nalismo a pessoa dependente precisa de alguém que
realmente compreenda as suas incapacidades e os seus
sentimentos (decorrentes das incapacidades) e de ser
aceite como pessoa na sua forma de estar no mundo.

Acreditamos que a aceitagdo positiva incondicio-
nal dos sentimentos do doente face as suas incapaci-
dades e a sua doenca, bem como a compreensio em-
patica, sem julgamento, podem ser uma ajuda funda-
mental na integracdo da pessoa dependente.

Este trabalho centra-se na integrag¢@o dos pacien-
tes dependentes na familia e na influéncia que os anos
e o grau de dependéncia tém na integracdo destas
pessoas, no entanto atrevemo-nos a propor um mode-
lo de ajuda, mesmo que os dados por nds obtidos nao
estejam directamente ligados com a Abordagem Cen-
trada na Pessoa.

Assim, defendemos que a ajuda prestada as famili-
as passa por quatro aspectos fundamentais e que sao:

1. Implementag@o de um programa de formagao,
com o objectivo de desenvolver competéncias
relacionais, as equipas de satde que prestam
cuidados aos dependentes assente no modelo
relacional da Abordagem Centrada na Pessoa.

2. Inclusdo técnicos de relagdo de ajuda (psico-
logos, terapeutas, counsellors) nas equipas dos
cuidados continuados de saude, prestariam
apoio ndo so6 aos dependentes e suas familias,
mas também as equipas de saude.

3. Aumento do niimero de equipas de saude por
forma a que o apoio dado ndo passe apenas
pela prestacdo de cuidados médicos e de en-
fermagem.

4. Criacdo de espagos de encontro, para que as
equipas de saude dos cuidados continuados
possam ter momentos em que € possivel falar
das dificuldades sentidas decorrentes do tra-
balho com dependentes, bem como dos senti-
mentos que estas dificuldades provocam.

Estes espagos ajudam a promover o bem estar psi-
coldgicos das pessoas cuja profissdo pode provocar
situagdes de stress, € que podem conduzir a situagdes
de burn out. Por outro lado, seria um espaco onde as
equipas poderiam igualmente promover o desenvolvi-
mento de competéncias relacionais, pois ao sentirmo-
nos compreendidos empaticamente e aceites de forma

24 A PEssoOA comMo CENTRO

positiva e incondicional podemos mais facilmente de-
volver estas atitudes numa relagcdo de ajuda; trata-se
no fundo do que Rogers designou por aprendizagem
experiencial.

Ao longo do tempo em que convivemos com a
equipa dos Cuidados Continuados do Centro de Sat-
de, onde esta investigagdo decorreu, podemos verifi-
car que o trabalho desenvolvido ¢, de facto muito bom
, apesar das limitagdes existentes. A disponibilidade
da equipa para com os doentes, mesmo lutando con-
tra o tempo e por vezes, falta de condi¢des (técnicas,
pessoais, logisticas, etc.) ¢ muito significativa.

O isolamento a que estdo votadas estas pessoas ¢
de certa forma assustador. Por outro lado, as familias
ndo conseguem muitas vezes dar resposta as necessi-
dades dos doentes e sentem-se também abandonadas
pela sociedade. Dai a necessidade de os Centros de
Satde incluirem nas suas equipas técnicos de relagado
de ajuda, (psicologos, terapeutas...) que poderiam dar
um contributo importante na area dos Cuidados Con-
tinuados de Saude.

Pensamos ser fundamental investigagdo nesta area,
por exemplo testar se o modelo relacional da Aborda-
gem Centrada na Pessoa promove a integracdo do
paciente dependente, fazendo um estudo longitudinal
ou com um grupo experimental e outro de controlo.

Partimos para este estudo com a convicgdo de que
as doengas cronicas incapacitantes num membro da
familia sdo geradoras de instabilidade e desintegragdo
familiar, o que de facto parece confirmar-se. Verifica-
mos que ao nivel da participagdo na vida familiar os
dependentes se sentem votados ao abandono, ou seja
ndo se consideram participantes activos na familia e
nas decisdes familiares e este sentimento aumenta com
os anos de dependéncia.

Por outro lado, o grau de liberdade é também sen-
tido pelos dependentes por nds entrevistados como
diminuto, ou seja, a medida que os anos de dependén-
cia aumentam, diminui o grau de liberdade no grupo
familiar. Os pacientes ndo so6 ndo participam, como
também ndo sentem liberdade para participar.

Foi referido ao longo deste trabalho que a familia
actual ¢ reduzida (nuclear), as criangas, os doentes ¢
os velhos sdo entregues a institui¢des especializadas.
Talvez por essa razdo estes doentes dependentes por
nos entrevistados sintam que o tempo passado com a
familia é pouco, ou seja, sentem-se sozinhos e isola-
dos. Verifica-se que também este sentimento vai au-
mentando com os anos de dependéncia.

Relativamente ao grau de dependéncia, verifica-se
que esta € maior no inicio da doenga e gradualmente
os dependentes vao evoluindo para uma menor de-



pendéncia. Do ponto de vista da Abordagem Centra-
da na Pessoa este facto poder ser interpretado como
sendo a Tendéncia Actualizante, ou seja, um proces-
so direccional e construtivo que todo o organismo
tem (Brodley, 1998: 39) e que “vai no sentido da reali-
zacdo de potencialidades que lhe sdo inerentes (Nu-
nes, 1999: 63). Enquanto a pessoa estiver viva, a Ten-
déncia Actualizante esta activa em todas as situacdes
e em todos os organismos (Rogers, 1977, cit. por Bro-
dley, 1998: 38). Segundo Brodley (Ibidem) a Tendéncia
Actualizante ¢ sempre dirigida no sentido da preser-
vagdo da integridade e da organizagdo da pessoa e
tende a fortalecer a pessoa no sentido da realizacao,
desenvolvimento e aperfeicoamento das capacidades
e potencialidades inatas e adquiridas da pessoa.
Constatou-se que ¢ na locomogdo e no cuidar do
ambiente que se encontra maior dependéncia, o que
limita em muito a capacidade de estes doentes se au-
tonomizarem. Talvez por essa razdo se sintam tdo iso-
lados e que este isolamento aumente a desintegracao.
Por um lado, néo tém capacidade de locomogéo e por

outro, a familia ndo tem tempo disponivel ou condi-
¢des para levar a passear os doentes, o que lhes au-
menta o sentimento de estarem sos e isolados.

Dada a natureza metodoldgica deste trabalho, ou
seja, estudo de caso, e numero de entrevistados muito
reduzido (8), ndo nos ¢ possivel fazer generalizagdes
da hipdtese colocada no inicio deste trabalho, apesar
disso os dados obtidos indicam que a hipdtese parece
confirmar-se.

Reconhecemos, por isso, as limitagdes deste estu-
do pelas razdes enumeradas anteriormente, pois seria
necessario um estudo mais alargado, nomeadamente,
uma investigacdo que abrangesse por exemplo, o dis-
trito de Lisboa, o que jd permitiria tirar respostas mais
firmes a pergunta de partida formulada.

De facto, esta investiga¢do ndo nos permite tirar
conclusdes definitivas ou dar respostas firmes ao pro-
blema de investiga¢do formulado. Limitamo-nos pois,
e apenas, a dar um pequeno contributo para o estudo
e reflex@o séria sobre a problematica da dependéncia
na familia e seu impacto na estrutura familiar.

APENDICEI - GRELHA DE AVALIACAO DA CAPACIDADE FUNCIONAL

Data de nascimento: / / Sexo:

1- Se Independente 2-Com orientag¢do/estimulagao

3- Com ajuda de terceiro

4- Totalmente dependente

DATA

INICIO ACTUALIDADE

Alimentacio (se tem capacidade de se auto-alimentar)

relagdo a si proprio)

Orientacio (se tem capacidade mental de se orientar no espago, tempo e em

eliminagao)

Actividades/Elimina¢do (se consegue realizar actividades inerentes ao acto da

Locomogio (se € capaz de se mobilizar ou de deambular com autonomia)

Banho (se ¢ capaz de realizar o auto-cuidado de higiene e cuidados pessoais)

Vestuario (se é capaz de realizar o acto de se vestir)

Uso do Dinheiro (se é capaz de conhecer e utilizar e reconhecer o dinheiro)

Uso da Medicacio (se tem capacidade de se responsabilizar pela medica¢do)

Cuidar do Ambiente (se é capaz de cuidar do ambiente doméstico)
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APENDICE I1-APGAR FAMILIAR

Percepcdo / Integracdo Familiar Grau de Satisfagdo Quase Algumas Nunca
sempre vezes
Utilizagdo dos recursos, dentro ¢ fora da Estou satisfeito com a ajuda que
N familia, para a solugdo de um problema, recebo da minha familia, sempre
Adaptacdo S .
nomeadamente quando o equilibrio da que alguma coisa me preocupa
familia estiver ameagado, durante uma crise
Partilha na tomada de decisdes e das Estou satisfeito pela forma como
Participagio responsabilidades pelos membros da a minha familia discute assuntos
familia; reciprocidade na comunicagéo e na | de interesse comum e compartilha
solugdo dos problemas comigo a solugdo de problemas
Maturidade fisica ¢ emocional e realizagio | Acho que a minha familia
. conseguida pelos membros da familia concorda com o meu desejo de
Crescimento . X . . ~ ..
através de mutuo apoio e orientagdo. Grau | encetar novas actividades ou
de liberdade e sua partilha modificar o meu estilo de vida
Relacdo de cuidados e de ternura que Estou satisfeito com o modo
Afecto exigtgm entre.os membros da Vﬁmﬂia. como mmha familia manifesta a
Intimidade e interacgdo emocional na sua afeicdo e reage aos meus
familia sentimentos
Compromisso tomado de dedicar tempo a | Estou satisfeito com o tempo que
Dedicagio outros membros da familia, encorajando-os | passo com a minha familia
fisica e emocionalmente;Implica também
uma partilha de bens materiais
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