ACTA MEDICA PORTUGUESA 1992; 5: 383-387

ARTIGO DE REVISAO

ADOENCA CRONICA, O DOENTE CRONICO E A SUA
FAMILIA. Repercussao Psicossocial da Diabetes*

LUIS REBELO

Centro de Saiide de Sete Rios. A.R.S. de Lisboa. Lisboa

RESUMO

A propésito de uma revisao sobre a miitua influénciaentre a diabetes, o diabético e a sua familia, o autor rev€ a literatura
sobre o “peso” da drea psicosocial no trabalho clinico domédico de familis. Igualmente, confirmaa grande prevaléncia
da doenga crénica e a importincia do ecosistema familiar quer como apoio quer como problema para a pessoa
portadora deste tipo de doenga. A literatura sobre as doengas crénicas indica que existe uma correlagio negativa entre
a disfuncdo familiar ¢ o controle e prognéstico deste tipo de doengas. Sao revistas as freas que mais e methor tém sido
estudadas neste mbito. A diabetes, como doenga crénica progressiva, podendo surgir em diferentes fases do ciclo
individual e familiar, impde uma abordagem sistémica, multiprofissional, integradora e interactiva. Assim, tendo por
pano de fundo o controlo da diabetes, sdo revistas as influéncias da familia do diabético no geral, das atitudes parentais,
da organizagio familiar e dos acontecimentos de vida familiares. Por fim, é considerado o papel da equipa de saide
e em especial do médico de familia no controlo satisfatério deste tipo de doentes. Aponta-se como exemplo do
contributo especifico da Medicina Gerat ¢ Familiar, o aumento de adesio ao regime terapéutico por parte do diabético.

SUMMARY
The Chronic Disease, The Chronic Patient and his Family. The Psychosocial Influence on Diabetes

Conceming a revision about the mutual influence between the diabetes, the diabetic and his family, the author reviews
the literature about the psychosocial area of the Family Phsysican content’s work. It is also confirmed the high
prevalency of the chronic disease and the importance of the family ecosystem, not only as support but also as problem
to the bearing person of such type of disease. Studies of chronic disease indicate that family dysfuncion is associated
with poor heath outcomes. The areas which more and better have been studied in this scope are reviewed. Thus, having
as backdrop the diabetes management, the family’s diabetic influence in general is reviewed, as well as the parental
auitudes, the family organization and the family life events. Finally, the health care team role is reviewed and
particullary the role of the family physician in the management of this type of patientes. It is pointed out, as example

of the Family Medicine specific contribution, the improving coopertion with medical treatment from the diabetic.

INTRODUCAO

Qualquer médico de familia, ao recordar o seu dia a dia
profissional, sente nele o peso da drea psicosocial. Ou porque sio
os pacientes que como motivo de consulta apresentam o conflito
conjugal ou a soliddo em que vivem, o stress laboral que j4 ndo
aguentam mais, a falta de recursos econémicos que ndo permitem
acompra dos medicamentos, o insucesso escolar do filho, etc. ou
sdo motivos de consulta latentes ou ocultos — a falta ao emprego
que se quer justificar, a seguranga pessoal que se anseia apés um
diagnéstico de neoplasia na familia ou 0s maus tratos do marido
alcoblico.

Jencks e Yates'* estimaram que um quarto dos pacientes que
vao as consultas dos médicos de familia apresentam problemas
psicosociais relevantes. Katon et al chegaram a um valor de 50%
no grupo que estudaram ¢ Zola et al 4, estimaram em 80% as
consultas de medicina familiar que tinha por base factores
psicosociais os quais se manifestavam por queixas de dificil
classificag@o.

Nio se conhecendo nenhum trabalho portugués sobre este
assunto, ndo parece arriscado pensar que entre nés a situagdo seja
semelhante.

Por outro lado, sabemos que a doenga crénica estd a aumentar
a sua prevaléncia e ultrapassou hé muito a doenga aguda como
principal causa de morbilidade e mortalidade nos E.U.A% e
também em Portugal, situagio que tender4 a aumentar com o
progressivo envelhecimento da populagio.

* Texto de Apoio do 1° Curso de Diabetes da Associagdo Portuguesa dos
Médicos de Clinica Geral. Fevereiro de 1992.

Recebido para publicagao em 12 de Margo de 1992

Niio é de estranhar que sejam os pacientes com doenga crénica
aqueles que mais consultas consomem em Portugal® ¢ que
preencham quase a totalidade da disponibilidade do dia de tra-
balho do médico de familia.

Pelo que foi dito, compreende-se quio importante seré para o
médico estar atento ¢ saber avaliar os apoios, os recursos
psicosociais dos seus pacientes. Em especial, saber estudar as
suas familias, pois a famflia pode considerar-se como o mais
importante apoio social existente, sobretudo se a ela juntarmos
OS amigos e outros grupos comunitdrios’®.

Quantas vezes ja nos demos conta como foi importante a
valorizagdo de certos aspectos psicosociais para que certas
doengas crénicas fossem controladas satisfatoriamente — o papel
do conjuge na adesdo 4 polimedicagdo anti-hipertensiva, a vi-
zinha e o centro de dia, a formag#o religiosa e a perspectiva da
morte, a experiéncia de doenga grave na familia, a escolaridade,
a classe social e o uso dos servigos de saiide, etc.

A miitua influéncia entre a satide e a familia tem suscitado na
Gltima década enorme atencfio por parte de investigadores de
praticamente todas as especialidades. Ndo h4 livro de texto de
Medicina Familiar que néo tenha um capitulo sobre o assunto.

Hoje, j4 se fala da ciéncia familiar ou familiologia como o
novo termo usado para descrever o campo multidisciplinar do
estudo da Familia. De particular importéncia tém sido os con-
tributos dos teraputas familiares, epidemiologistas, sociélogos
e médicos de familia do continente americano.

Entre os aspectos que t&€m sido estudados e que apresentam
resultados mais consistentes, salientam-se a influéncia da familia
norisco cardiovascular, as consequéncias da viuvez para a saiide,
a influéncia dos pais no uso dos cuidados de satide pelos filhos,
a resposta familiar ao aparecimento de um caso de neoplasia, a
relagdo entre a funcionalidade familiar e o controlo da diabetes,
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a doenga corondria ¢ a relagdo conjugal e outras varidveis
familiares™'®.

Também o impacto da doenga na familia tem suscitado o
interesse € a investigacdo de muitos!!.

No geral é defendida uma abordagem sistémica, dada a inade-
quagio do modelo de casualidade linear no estudo da doenca
crénica e das suas interacgdes com a pessoa, a familia e outros
subsistemas biopsicosociais!>!3,

A diabetes como doenga, a pessoa diabética-crianga, jovem ou
adulto, a familia do diabético nos seus diferentes tipos e estrutu-
ras, as organizacSes comunitdrias de saide, de auto-ajuda ou
outras, representam, no seu conjunto, uma teiacomplexaque tem
que ser reconhecida pelo médico de familia — o profissional pivot
neste enquadramento — se ele quisr transformar o doente diabético
na pessoa sauddvel com diabetes..

A DOENCA CRONICA E A FAMILIA

As familias ¢ a doenga crénica convivem universalmente.

Segundo dados de 1980, do Departamento Americano do
Comércio, metade das pessoas com mais de 65 anos e um quarto
das pessoas com idades entre 0s 45 ¢ os 65 anos estdo limitadas
na sua actividade didria por terem pelo menos uma doenga
crénca.

Campbell, na sua revisio bibliogrifica de 1986, sobre o
impacto da familis na satide ¢ na doenga', confirmou os profun-
dos e variados modos como a doenga crénica é vivida pela Pessoa
¢ assim pode influenciar as familias ¢ como as diferentes
reacgoes, posturas ¢ apoios do agregado familiar interferem
significativamente no cursar da doenga.

1— Como é que as familias influenciam a saiide — Para além
da hereditariedade e da transmiss@o infrafamiliar de um agente
infeccioso estdo descritos dois grandes tipos de influéncia dos
factores familiares e sociais na Satde: o psicofisiolégico e o
comportamental.

O stress e os acontecimentos de vida estdo entre os factores que
ao influenciarem emocionalmente de um modo prolongado o
individuo o predispdem a adoecer.

A dieta, o exercicio, o tabagismo, a adesio as terap€uticas, 0
uso dos servicos de salide sdo comportamentos que recebem
grande influéncia familiar e que tém repercursdo na saidc
individual (Fig. 1).

Coyne e Anderson'® ao estudarem diabéticos que tinham um
deficiente controlo da sua doenga, sugeriram que essa silua¢do
era devida sobretudo a uma baixa adesdo ao regime tcrapéutico
¢ menos consequéncia de stress emocional.

Factores Familiares

¢ Sociais
Factores
Individuais
Efeitos Alteragdes
Directos Psicofisiolégicas Comportamento
Niveis
de Saiide

Fig. 1 — A Influéncia da Familia na Saide, segundo Campbcll'
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Os autores reconhecendo a influéncia dos dois patamares,
afirmam que os comportamentos t&m uma influéncia mais podero-
sa, embora mais indirecta, no estado de saide dos individuos.

A mais recente investigacio nesta drea tem descrito a exis-
téncia de conexdes neuroenddcrinas e psicoimunolégicas que
por sua vez estariam ligadas entre si',

2 — Caracteristicas das famflias com doentes crénicos — Ao
contrério do que se possa pensar, néo sio os profissionais de
saide e muito menos os médicos os primeiros e principais
cuidadores dos doentes crénicos.

Este lugar cabe fundamentalmente aos familiares.

Steinglass et al.'® descreveram nos seus trabalhos quatro car-
acteristicas comuns as familias que tém no seu seio doentes
crénicos:

a) a doenga crénica tende a dominar a vida familiar, sobre-
pondo-se a outras exigéncias familiares;

b) o aparecimento de uma doenga crénica leva ao desen-
volvimento de coligagces entre o doente € um ou mais elementos
da famflia ou reforga coligagdes jé existentes;

c) a capacidade de adaptagdo da familia ao exterior diminue,
tornando-a rigida e receosa quanto ao scu futuro desenvolvimento;

d) as familias com doentes crénicos no seu seio tendem a
isolar-se.

3 — Avaliar simultaneamente o doente crénico e a sua
familia —~McDaniel et al'’ sintetizam os principais aspectos que
o profissional de saiide deve avaliar quando cuida de um doente
deste tipo:

a) em que fase do ciclo de vida familiar se encontra a familia?

b) que repercursdes tem tido, no cumprimento das farefas de
desenvolvimento familiar, a existéncia de um doente crénico na
familia?

¢) com que apoios psicosociais pode contar a familia?

d) em crises anteriores a familia pdde contar com quem? Que
estratégias de adapatagdo usou?

¢) as mudangas na familia tém sido dificeis? Tém tido custos?

f) afamilia admite a ajuda de terceiros? Em especial a ajudade
profissionais de satide?

g) qual a opinido dos diferentes membros da familia sobre as
causas da doenga?

h) qual é o contributo que cada um pensa poder dar, ou que
outros podem dar, ao doente em causa?

i) como é que familiares de outras geraghes reagiram 2
ocorréncia de doengas graves ou mentais?

j) para além da existéncia de um doente crénico na familia, ela
estd a passar em simultdneo por outras situagSes stressantes?

Os mesmos autores chamam a atengéo para a possibilidade de
tanto o doente como a sua familia poderem atravessar fases de
grande dificuldade, que os profissionais devem antever em face
da ocorréncia de certos sinais.

Assim, sdo sinais de alarme quando o doente:

a) deixa de controlar a doenga e surgem complicagbes, na
maioria das vezes, por ter perdido adesdo ao regime terapéutico;

b) passa a ter um coping deficiente, apresentando novos
sintomas, exagerando ou encobrindo queixas;

c)passa a apresentar perturbagdes psicolégicas como ansiedade,
depressdo, pensamentos suicidas ou distirbios alimentares.

Em relagdo a familia, séo sinais de alarme:

a) o aparecimento de queixas ou doengas, funcionais ou
organicas, noutros clementos;

b) surgirem alteragdes psicolégicas efou de comportamento
em familiares, como ansiedade, depressdo, insénia, problemas
laborais ou escolares;

c) surgirem conflitos familiares, conjugais ou sexuais.

Em todo o caso nunca devemos subestimar as capacidades do
ecosistema familiar. Descobrem-se for¢as onde parecem ndo
exisitir e, por vezes, até a experiéncia vivencial de um casodificil
pode ser fonte de crescimento e de nova reunido familiar, com a
aprendizagem de padrbes mais salutares de comportamento.
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A CRIANCA, O JOVEM, O ADULTO DIABETICO E
SUA FAMILIA

Segundo McWhinney'®, nao existe doenga em que para o seu
controlo seja de maior importéncia uma relacao eficaz entre o
paciente e a sua famflia e entre estes e a equipa de saiide, como
a diabetes.

O seu controlo é complexo, necessita de monitorizagdes
frequentes, restrigdes alimentares, podendo ser necessirio limi-
tar as actividades didrias.

Tudo isto tem um impacto seguro no préprio e nos restantes
elementos familiares.

O médico de familia pode ser um apoio importante para este
tipo de doente e para a sua familia assim como a sua falha pode
ser um risco acrescido de agravamento.

Rolland"! tendo por pano de fundo este tipo de consideragdes
conceptualizou um modelo para o estudo da doenga crénica e do
seu impacto na familia, a que chamou de quadrildtero tera-
péutico ¢ que se aplica muito bem i diabetes (Fig. 2).

O modelo biomédico tradicional tem tido sucesso em muitos
casos € tem proporcionado considerdveis avancos no conheci-
mento da diabetes e no aumento da qualidade de vida deste tipo
de doentes. Contudo, a aplicagdo clinica do modelo biopsicoso-
cial de Engel' a diabetes, com as suas nogdes fundamentais de

PACIENTE

EQUIPA

DE SAUDE FAMILIA

DIABETES

Fig.2 — O Quadrilétero Terdpeutico de Rolland"

hierarquia e continuum dos sistemas naturais (Fig. 3)., conformce
o préprio autor disse, referindo-se i avaliagdo do doentc com
enfarto do miocérdio, abre novas perspectivas ao diagndstico e
novas opgdes no tratamento destes doentes € das suas familias
(Fig. 4). Os dois modelos, ambos cientificos, ndo sdo incom-
pativeis antes devem ser tomados como complementares'®.

1. O controlo da diabetes e a familia

Campbell® confirmou que os estudos sobre o impacto da
familia no controlo metabdlico do doente diabético eram dos que
ofereciam mais garantias pela metodologia de investigagio
utilizada.

Tradicionalmente, os estudos tiveram por base um modclo
linear de causalidade, no qual o papel dos pais era visto como a
principal influéncia no controlo metabélico das criangas € jovens
diabéticos.

Ultimamente os investigadores passaram a interessar-se pcla
compreensio do meio familiar, padrdes de cooperagio ou con-
flito sobretudo a propdsito da implementagio do regime tera-
péutico e estudaram a familia do diabético como uma unidade
tendo por base um modelo sistémico de causalidade.

2. Controlo da diabetes e atitudes parentais

Anderson et al num artigo de revisio sobre este tema?,
afirmam que foi nos anos 40 e 50 que foi tomada seriamente em
consideragdio o papel da familia no controlo da diabetes da
crianga.
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No primeiro estudo publicado, Fischer ¢ Dolger em 19462
identificaram dois grandes grupos de reac¢des maternas quanto
aos adolescentes diabéticos: superprotecgido e rejeigo.

Outros, como Bruch et a/®, Benett e Johannsen® e Khurana e
White descreveram a relagiio entre o tipo de resposta materna
¢ o nivel de controlo metabdlico de doenga na crianga.

Foi possivel encontrar, através destes estudos quatro tipos de
atitudes maternas:

a) superindulgente, permissiva;

b) superprotectiva, muito ansiosa;

¢) perfeccionista, controladora;

d) indiferente, de rejeigdo.

A atitude de indiferenca é a que tinha influ€ncia mais grave na
crianga quanto ao controlo, levando mesmo a depressdo®. As
Maies perfeccionistas ou controladoras tinham filhos com bom
controle da diabetes, mas rebeldes®. Atiludes maternas do tipo
superindulgentes € permissivas levavam a problemas de adesio
a0s regimes terapéuticos?*. Miaes descritas como tolerantes,
consistentes e flexiveis tinham filhos sem problemas e com bom
controlo da diabetes®%,

3. Organizagao familiar e controlo da diabetes

O meio familiar foi estudado sobretudo através dos papéis e
tipo de relagbes existentes.

Virios estudos?? esclareceram a responsabilidade principal
dam3e em tudo o que diziarespeito 4 crianca diabética, enquanto
que os pais teriam um envolvimento menor, mais em situagdes
especiais.

Swift et al® relacionaram a funcionalidade familiar com o
controlo da diabetes. Assim, encontraram que niveis de controlo
eram relaciondveis positivamente com as seguintes caracteristi-
cas familiares:

a) poucos conflitos domésticos;

b) baixo stress nas relagdes entre os Pais e a crianga diabética,

¢) a crianga sentir-se bem em casa;

d) nio haver problemas econémicos

Koski et alP**! também concluiram que as familias que tinham
filhos diabéticos com menor controlo se podiam caracterizar por:

a) terem estabilidade na composigédo familiar;

b) terem fronteiras claras entre as geragdes;

c) serem realistas e haver cooperagido na implementagio do
plano terap€utico;

d) terem baixo nivel de conflito marital;

€) ambos os Pais estarem presentes ou existir uma familia
monoparental competente.

Igualmente, Campbell’ sugere que um controlo ideal do dia-
bético implicaria um apoio e supervisdo pela sua familia aolongo
do tempo, respeitando a0 mesmo tempo a individualidade e au-
tonomia do mesmo, exigidas com mais stress.

Na mesma frea de preocupagdes Crain et al’? concluiram que
os casamentos dos casais que tinham filhos diabéticos eram
vividos com mais stress.

Por dltimo, os trabalhos de Minwuchim e Baker*>3*sio de capital
importancia devido ao seu cardcter experimental e de inter-
vengio terapéutica. Estudaram as influéncias reciprocas entre as
respostas fisiol6gicas na crianga diabética e certas interacgdes
familiares. Foi estudado um grupo de criangas caracterizadas por
terem muita dificuldade em controlarem a sua diabetes em casa
€ que recuperavam bem com pequenas doses de insulina e com
curtas hospitalizagdes (portanto foradas suas familias). s autores
descreveram nestes casos padrdes especiais de interacg¢do famili-
ar. Todas estavam de um modo ou outro envolvidas por conflitos
parentais. Estruturalmente estas familias podiam caracterizar-se
por:

a) serem emaranhadas (todos reagem quando héi stress na
familia, ndo existe autonomia);

b) existir superprotecgdo (todos resolvem os problemas de
cada um);
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¢) existir rigidez (repeticdo de padrdes, resisténcia 2 mu-
danga);

d) evitam conflitos (ndo se discutem os problemas, adiam-se).

Minuchim chamou a estas familias psicossométicas porque o
seu tipo de funcionamento tinha implicagdes directas nas doencas
dos filhos.

Os autores monitorizaram certos parimetros laboratoriais
durante entrevistas familiares stressantes tendo confirmado que
a onda de stress ocorrida tinha implicado subida dos niveis
séricos dos dcidos gordos livres, razio eventual de cetoacidose
diabética. Minuchin tratou um grupo destas familias com periodos
de terapia familiar entre 4 € 12 meses tendo conseguido diminuir
o niimero de hospitalizagdes por coma diabético.

4. O adulto com diabetes e a sua famflia

O impacto do diagnéstico de uma diabetes num adulto e na sua
familia dependem da fase de vida individual e familiar em que se
encontrem e das crises normativas ou acidentais intercorrentes.

Claro que igualmente se aplica a méxima de Campbell®®
segundo a qual mau controlo no diabético e conflito familiar
permanente, tendem a coexistir.

Também os trabalhos de Holmes e Rahe® chamaram a atengo
para a importancia dos acontecimentos de vida e da readaptagio
social que impSem, aumentando o risco relativo de ocorrénciade
doenga no individuo. Confirmaram que dos 15 mais importantes

QUADRO 1 — Escala de readaptagiio social. Acontecimentos de vida
familiares*

Acontecimentos de vida Pontuagio
1. Morte do conuge 100
2. Divércio 73
3. Separagéio conjugal 65
4. Morte de um parente préximo 63
5. Casamento 50
6. Reconciliag@io conjugal 45
7. Alteragdes major de satide num elemento familiar 44
8. Gravidez 40
9. Aumento do agregado familiar 39
10. AlieragGes no nimero de discussdes com o conjuge 35
11. Saida de casa de filho(a)- 29
12. Problemas com as normas familiares 29
13. Esposa comega ou deixa de trabalhar 20
14. Alteragdo na frequéncia dos encontros familiares 15

* Fonte: Rahe RH (1975). Life changes and near-future illness reports. In:
L.Levi (Edt.), Emotions: Their Parameters and Measurement. New York.
Raven Press

acontecimentos 10 eram do tipo familiar, surgindo como o mais
stressante (entre um total de 43) a morte do cénjuge e logo depois
o divorcio e a separagdo conjugal (Quadro 1).

Complementarmente existe investigagio que valoriza a famflia
como o mais importante apoio social que o individuo doente pode
ter.

Segundo Berkman e Syme’ a funcionalidade conjugal e contac-
tos com familiares e amigos aparecem como as varidveis com
valor preditivo mais elevado quanto & promogio da satide indi-
vidual.

0 MEDICO DE FAMILIA A EQUIPA DE SAUDEE O
DIABETICO

Doherty e Baird dizem que a diade médico-paciente é uma
ilusao na prdtica médica e que, com raras excepgdes, a familia
€ sempre envolvida, mesmo quando ndo esté presente no consul-
tério. Os autores propGem uma perspectiva triangular.

Partindo do conceito anterior, Rolland"' ao estudar a doenca
crénica e os problemas da terap€utica fala do quadrilétero tera-
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péusico (Fig. 2), conceptalizando a doenga como o quarto
vértice, criando assim ndo um, mas quatro tridngulos que se
sobrepdem, interchocam e interagem.

Este modelo ajuda a compreender tépicos como a complian-
cefades@o ao regime terapéutico, assunto de capital importancia
nas doengas crénicas ¢ também na diabetes.

Existem diversos estudos que demonstram que a adesdo as
terap€uticas de longo prazo séo da ordem dos 50%, percentagem
que ainda baixa se considerarmos a ades3o aos conselhos dietéti-
cos e as propostas de alteragdo de comportamentos. Também estd
descrito que normalmente os médicos de familia ndo tém uma
ideia correcta dos niveis de ades@o dos seus pacientes’®,

Stewart et al’’*** estudaram os factores que influenciam a
adesdo ao regime terapéutico, que sdo:

a) a relagdo médico-paciente;

b) um método de entrevista clinica centrada no paciente;

¢) poucos medicamentos;

d) papel activo do cOnjuge;

e) reforgos posteriores;

2 prescrigdo personalizada ¢ individualizada.

importante ter consciéncia que existem viérios niveis possiveis
de envolvimento com doentes crénicos € com os seus sistemas
terapéuticos — de um contacto minimo até uma situagdo oposta,
em que o médico ou um elemento da equipa de saide passa a ser
um quasifamilia.

Por outro lado, comegam aser descritas as reacgdes por que um
médico pode passar quando lida com o insucesso terapéutico
sobretudo em pacientes crénicos. Groves*® descreve cinco tipos
de reacgdes:

a) sensagdo de inutilidade;

b) castigo inconsciente do paciente;

c) auto-castigo do médico;

d) discussdo ou confrontagio;

e) rejeigdo do paciente.

Quanto ao papel do médico de familia no seguimento do
paciente diabético virios autores a isso-se tém referido de uma
forma positiva. McWhinney'® assegura que o médico de familia
pode ser uma fonte de grande apoio para o paciente diabético.

Doherty e Baird*' confirmaram que o médico de familia por ter
acesso ficil a toda a familia ¢ mesmo & comunidade que o
envolve, estd em posigio Ginica para integrar e potenciar todos os
apoios necessirios a0 aumento da compliance do paciente aos
regimes terapéuticos. Os autores concluem, que esta especifi-
cidade da medicina geral e familiar pode ser um valiosos
contributo para a prestagio dos cuidados de satide em geral.
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