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INTRODUCAO

implementagdo das reformas psiquidtricas e da filosofia de

desinstitucionalizacdo impoe uma analise dos modelos de res-
posta ao cuidado da doenca mental, discutindo potencialidades e
constrangimentos. Este artigo pretende contribuir para esse objetivo,
construindo uma abordagem a partir da teoria das redes. Segundo
Wellman (1985), esta permite uma “analise relacional” que estuda o
modo como os individuos sdo condicionados pelo tecido social que os
envolve, mas, também, a forma como eles o utilizam e modificam
conforme seus interesses. Neste texto pretendemos explorar esta pos-
sibilidade e analisar, por um lado, a maneira como as redes sociais sdo
influenciadas pela doenca mental e, por outro, a sua influéncia nas tra-
jetérias pessoais e clinicas das pessoas com doenca mental, mostrando
a relevancia desta perspectiva para olhar os modelos de cuidado da
doenga. Para que desinstitucionaliza¢do nado signifique desassisténcia,
é fundamental mapear atores e identificar recursos disponiveis, perce-
bendo as suas articulagdes, capacidades de resposta e limitagcdes. Uma
abordagem a partir da andlise de redes permite responder a este desa-
fio (Fontes e Portugal, 2013).

Wasserman e Faust identificam quatro principios fundamentais na
teoria das redes sociais: 1) os atores e as suas agdes sdo vistos como in-
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terdependentes e ndo como unidades independentes e autéonomas; 2)
os lagos relacionais entre os atores sdo canais onde circulam fluxos de
recursos (materiais e imateriais); 3) os modelos de rede centrados nos
individuos concebem as estruturas de relagdes como meios que confi-
guram oportunidades ou constrangem a acdo individual; 4) os mode-
los de rede conceitualizam a estrutura (social, econdmica, politica etc.)
como padrdes constantes de relagdes entre atores (Wasserman e Faust,
1999:4).

Uma rede social pode ser definida como “um conjunto de unidades so-
ciais e de relacOes, diretas ou indiretas, entre essas unidades sociais,
através de cadeias de dimensao variavel” (Mercklé, 2004:4). De uma
forma operacional, a anélise a partir das redes sociais pode sinteti-
zar-se em algumas questdes muito simples: Quem? O qué? Como? -
Quem faz parte das redes? Quais os contetidos dos fluxos das redes?
Quais as normas que regulam a sua acao? (Portugal, 2007).

Neste artigo interessa-nos caracterizar, simultaneamente, a morfolo-
gia das redes e os contetidos dos fluxos que circulam no seu interior —
quais sdo os elementos da rede? Que caracteristicas apresentam as
redes sociais das pessoas com doenca mental? Que tipos de apoio sdo
prestados pelos diferentes elementos? A que recursos acedem os indi-
viduos através dos seus lacos?

Oartigo apresenta alguns resultados de uma pesquisa sobre a desinsti-
tucionalizagdo da doenca mental, as trajetérias de vida e os itinerarios
terapéuticos das pessoas com doenga mental’. A andlise aqui apresen-
tada centra-se nas historias de vida de 20 pessoas com doenca mental e
em sete estudos de caso realizados a partir desse grupo. Apesar de a
analise de redes, em geral, privilegiar uma analise quantitativa, a pes-
quisa propds uma abordagem qualitativa, centrada no carater dinami-
codasredes, nainteracdo e no dialogo entre os atores. A técnica privile-
giada do estudo foi, assim, a entrevista em profundidade.

As 20 pessoas entrevistadas foram escolhidas através do seu contato
com um hospital psiquidtrico?, de modo a incluir diferentes situagdes
clinicas e diferentes experiéncias de institucionalizagdo e de contato
com a realidade hospitalar®. O estudo das trajetérias dessas pessoas
envolveu o conhecimento das suas rela¢gdes com a instituicao hospita-
lar, com os servigos de satide locais e com outros prestadores de cuida-
dos institucionais ou informais.
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A selecao das pessoas com doenca mental foi realizada em funcao da
sua patologia e de varidveis sociogréficas. A doenga mental apresen-
ta-se sob um muito diverso niimero de formas nosolégicas a que cor-
respondem, também, diferentes graus de severidade. A severidade e a
cronicidade sdo fatores que, pela sua relacdo com a prestagdo de cuida-
dos, mais facilmente podemos associar a institucionalizagdo. Por essa
razdo, entendeu-se centrar a analise nas patologias com maior grau de
severidade e cronicidade, sem perder de referéncia patologias menos
severas e situagdes de ocorréncia aguda, designadamente quando elas
confluem nas biografias dos doentes. Neste quadro, a esquizofreniaea
doenca bipolar apareceram como as op¢des mais adequadas aos fins
da pesquisa®.

Em método de bola de neve, estas pessoas conduziram-nos aos seus
agregados familiares e as suas redes sociais, formais e informais. Fo-
ram, assim, realizados sete estudos de caso, que corresponderam a 28
entrevistas (entre duas e oito pessoas por caso) a elementos das redes
sociais dos individuos — familiares, amigos, colegas, vizinhos, técni-
cos.

A anélise proposta neste artigo pretende contribuir para a construgao
de abordagens tedricas e metodoldgicas que tenham em conta a com-
plexidade das trajetérias pessoais e clinicas das pessoas com doenga
mental e a diversidade de atores nelas presentes. Os modos como se en-
tende, explica e lida com a doenga mental dependem de uma multipli-
cidade de atores, das suas praticas e representagdes. Usando conceitos
e metodologias da teoria das redes, este estudo pretende fazer um ma-
peamento desses atores. Centra, no entanto, a sua analise apenas no
papel das relagdes informais, deixando de fora as relagdes estabeleci-
das no ambito institucional e formal®.

Partindo de uma abordagem egocentrada®, identificam-se os nds e os
lagos das redes — os elementos das redes e as relagdes que entre eles se
estabelecem — e, a partir da sua caracterizacdo, identificam-se algumas
propriedades morfolégicas das redes, das quais se destacam as seguin-
tes: a) dimensao —nimero de elementos que constituem a rede; b) den-
sidade —relagdo entre os lagos ativados e o total de potenciais membros
darede; c) orientagdo —as relagdes orientam-se preferencialmente para
certas pessoas (parentes, amigos, vizinhos, colegas?). No que diz res-
peito a rede de parentesco, as rela¢des estabelecem-se preferencial-
mente num sentido vertical ou horizontal (privilegiam-se os parentes
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em linha reta ou os colaterais?); d) polarizacdo — atores que desempe-
nham um papel de “catalisadores de relagdes”, por quem passam os la-
cos estabelecidos entre os diferentes membros da rede; e) sobreposi¢ao
ou dissociagdo — um lago pode ter mais do que um contetido. Os dife-
rentes elementos da rede podem desempenhar mais do que um papel
no total da rede; f) segmentagdo — os elementos que pertencem a dife-
rentes redes (parentesco, amizade, vizinhanga, profissionais) intera-
gem entre si ou constituem nicleos de relacdes independentes.

Mapeiam-se, assim, os atores ativos na prestagdo de cuidados, de
modo a conhecer a capacidade de resposta das redes sociais, o tipo de
apoio prestado e as necessidades sentidas, fornecendo, desta forma,
elementos para a identificagao dos fatores que bloqueiam ou facilitam
a implementacéo da filosofia de desinstitucionalizagao.

0S NOS

O trago mais marcante da morfologia das redes sociais das pessoas en-
trevistadas é a sua orientagdo para os lagos de parentesco e, no seu inte-
rior, para o parentesco restrito. Se esta é, de um modo geral, uma carac-
teristica das redes sociais em Portugal (Portugal, 2014), na populagao
entrevistada essa caracteristica é ainda mais acentuada. O fechamento
das redes produzido pela doenga acentua a demarcagao entre “a fami-
lia” e “os outros”. Os nds familiares representam seguranca, perma-
néncia, confianga. Por oposicao, os “outros” lagos estabelecidos fora
do parentesco sdo alvo de desconfianga e inseguranga, e os relatos de
desilusdes com amigos, colegas e vizinhos sdo muito mais frequentes
do que aqueles que se referem aos parentes. Os “outros” desaparecem
quase todos com o poder disruptivo da doenga, enquanto os parentes
tendem a permanecer e a resistir.

A Familia

Os nds da familia restrita — pais, irmaos, conjuges, filhos —sao os princi-
pais agentes de cuidados informais. Dependendo do ciclo de vida e da
sua situagdo conjugal, a maioria dos(as) entrevistados(as) tem na sua
familia de origem e/ou na familia conjugal o seu principal suporte.

Em geral, a familia de origem € a principal cuidadora. O apoio faz-se
sobretudo no sentido vertical descendente — os pais, essencialmente as
maes, sdo os nds mais ativos na prestagdo de apoio. O seu papel é cru-
cial para as trajetorias pessoais e sociais dos individuos e na manuten-
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¢do da vida cotidiana. Os lagos parentais caracterizam-se pela sua con-
tinuidade e pela diversidade de apoios prestados ao longo do ciclo de
vida. “Sempre foi lutadora [a mée] e... [pausa] e que sempre nos aju-
dou. Apesar de eu estar mal, ndo é? Numa certa altura, pronto, por
causa de drogas e essas coisas. Ela nunca me abandonou e sempre me
ajudou e eu estou-lhe grato por isso. Porque para mim é uma grande
mulher, além de ser mae” (Ricardo).

Quando as pessoas vivem ou viveram em situacoes de conjugalidade,
a familia conjugal tende a substituir o papel assumido pela familia de
origem, assegurando a maioria dos apoios necessarios. A importancia
dos ascendentes, no entanto, tende a manter-se, em articulagdo com os
lagos de alianga. Essa importéancia é tanto maior quanto se verifica exis-
tir uma incapacidade da familia conjugal para lidar com os efeitos da
doenca —incapacidade decorrente do esgotamento emocional ou da re-
lativa falta de preparacdo, quando a relacdo de conjugalidade é ainda
recente.

Quanto mais precoce é a manifestagdo de sintomas da doenca, mais di-
ficil é as pessoas experienciarem situagdes de conjugalidade. A vida
afetiva € uma das dreas na qual o impacto da doenga nas redes sociais
se revela com maior violéncia. Os relatos de solidao e incompreensao
abundam nas histérias de vida destas pessoas. “Mesmo homens, nun-
ca... Conheci aqui alguns e tenho os telemoéveis, o niimero de telemé-
veis deles, mas... ndo... nunca mais. Nem quis fazer vida afetiva. Te-
nho uma vida afetiva quase nula em relagdo ao sexo oposto. Nao sei
por que, mas pronto” (Iolanda).

Dos entrevistados, apenas dois homens e quatro mulheres sdo casa-
dos(as) e/ou vivem em unido de fato. Dos homens solteiros, varios
nunca tiveram qualquer relacdo amorosa. Trés das mulheres sdao divor-
ciadas. Os relatos de rupturas amorosas causadas pela doenga sao fre-
quentes. Dificilmente os(as) parceiros(as) resistem as adversidades
originadas pela doenga —aos comportamentos de quem esta doente, as
exigéncias clinicas e terapéuticas, ao estigma social, aos problemas
materiais, aos conflitos. No entanto, as rupturas matrimoniais sdo me-
nos frequentes. Quando a doenca se manifesta ja num contexto de vi-
véncia da conjugalidade, as rela¢des revelam enorme resisténcia as di-
ficuldades. Nos casos em que as pessoas vivem em conjugalidade, o
cOnjuge torna-se um nd crucial, o lago mais forte e mais ativo na presta-
¢do de apoio, desempenhando um papel central no enfrentamento da
doenca e na integragao social.

DADOS - Revista de Ciéncias Sociais, Rio de Janeiro, vol. 57, ne 4, 2014 939



Silvia Portugal, Claudia Nogueira e Pedro Hespanha

A minha mulher tem sido um pilar. [Pausa] Eu queria ver se arranjava
algum adjetivo... Se eu disser que a minha mulher tem sido um pilar
fundamental, é pouco.

E pouco...

E pouco. Portanto, jd percebe o que eu quero dizer. Eu até diria mais. Eu
até diria mais. Arrisco... Arrisco... Eu arrisco a dizer que qualquer ou-
tra mulher, no lugar dela, ja se tinha ido embora ha muito tempo. Nao
tenho grandes dividas; qualquer outra mulher... E, no entanto, aconte-
ceujustamente o contrario. Eu é queja disse N vezes... N vezes que me
ia embora. Qualquer outra mulher no lugar dela ja se tinha ido embora
ha muito tempo. Muito tempo. Nunca... Nao aturaria um décimo do
que ela tem aturado. Com... Sempre presente, sempre presente. Sem-
pre com uma palavra amiga, sempre a meu lado... Sempre a fazer tudo
o que estd ao alcance dela para melhorar; sempre a tentar que eu tente...
Sempre a tentar que eu arranje alternativas; sempre a dar-me a mao;
sempre a fazer-me os melhores pratos... (Vasco).

As vezes, eu digo que ele é mais meu pai do que meu marido. E, porque
ele olha para mim como se eu fosse se calhar uma filha para ele. Que eu
as vezes vejo coisas que ele tem... Ele é muito cuidadoso comigo. Ele,
quando estive doente, ainda sofreu mais do que eu. Ele ainda sofreu
mais do que eu. [siléncio] [...] Ele tem um amor por mim... eundo... ndo
sei explicar. Faz coisas que ndo da para explicar. Que nunca ninguém
me fez. Mas eu também nao consigo demonstrar essas coisas (Helena).

Vale lembrar que no conjunto de pessoas que entrevistamos, apenas
duas tém filhos em idade adulta e, em ambos os casos recebem deles
forte apoio material e emocional. A familia nuclear parece, assim, ser
uma fonte crucial de suporte, ampliando a rede social para além da fa-
milia de origem.

Em relagao aos meus filhos, a minha filha é ddcil, a minha filha é um
amor, a minha filha é... a minha filha é... tem um coragdo do tamanho
do mundo; é ddcil, é meiga, € afetuosa, é... Quando eu me fechava ali
num quarto, no quarto das visitas; quando eu me fechava 14 dois e trés
dias, era ela que conseguia que eu comesse alguma coisa, era ela que
conseguia conversar comigo, mais ninguém (Vasco).

A Familia Alargada

De um modo geral, ndo encontramos lagos ativos na prestagao de
apoiono interior da familia alargada, e raros sao os casos em que os pa-
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rentes afastados estdo presentes no cotidiano das pessoas com doenga
mental.

Iolanda retrata uma excegao:

Tenho tios, tenho dois tios. Tenho tios da parte do meu pai que sdo emi-
grantes, praticamente nunca os vejo. Entdo, depois de os filhos casa-
rem, de os meus primos casarem nunca mais houve ligacdo. Mesmo
quando eles ca estdo ndo nos procuram também. Da parte da minha
mae, tenho uma tia que ndo tem filhos e que é casada. Com eles temos
também uma ligagdo muito forte. E a minha mae pensa que um dia,
quando falecer, eu encontro mais apoio sobretudo na minha tia do que
no meu irmao, porque o meu irmao nao pode estar tdo disponivel.

No entanto, embora a maioria das pessoas entrevistadas nao tenha la-
cos fortes com a familia alargada, esta tende a representar, tal como
acontece para o conjunto da populacao (Portugal, 2014), uma referén-
cia afetiva, que constréi uma identidade coletiva, um “nds” de refe-
réncia identitaria — tios, tias, primos e primas tecem uma teia que nao é
ativa nos apoios, que ndo esta presente no cotidiano, mas “esta 1a” e re-
presenta uma retaguarda de apoio, se ndo diretamente para as pessoas
com doenca mental, pelo menos para os seus familiares diretos, sendo
este um papel importante.

Para além desta funcdo simbdlica, a importancia dos parentes afasta-
dos é diminuta. Os contatos sdo esporddicos e a relacdo da familia res-
trita com a familia alargada ndo difere muito da que se constrdéi com
elementos fora do parentesco. A doenga fecha a familia ao exterior, sen-
te-se a mesma incompreensao dos parentes e dos outros, esconde-se
deles a dor e o sofrimento.

Os “Outros”

Comojafoidito, oslagos ativos fora do parentesco restrito sdo escassos
nas redes sociais das pessoas com doenca mental. A relagdo com ami-
gos, colegas e vizinhos é marcada pelo estigma, que fecha as redes e
isola a pessoa doente.

Asrelagdes com os “outros” fora da familia distinguem-se pelo grau de
liberdade que a sua escolha comporta. As relagdes com os parentes sao
muito mais sujeitas a constrangimentos sociais do que as relagdes com
os outros. Os nés da rede fora dos lagos de parentesco sdo menos per-
manentes no tempo, mais efémeros. Os parentes sao os mesmos toda a
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vida; os amigos, os conhecidos, os vizinhos, os colegas vao mudando
ao longo do ciclo de vida. Os amigos ndo tém regras claras de associa-
¢do, ndo estdo sujeitos as mesmas obrigacdes e responsabilidades dos
parentes. Os lagos de amizade sdo muito mais livres do que os de pa-
rentesco. E é nessa liberdade que se jogam as suas vantagens e desvan-
tagens: o prego da escolha livre é o risco da perda do laco, que ndo exis-
te na relagdo de parentesco (Portugal, 2014).

De um modo geral, o que os relatos das pessoas entrevistadas revelam
é que, perante a doenca, a escolha dos lagos fora do parentesco é sair da
relagao. Poucos tém capacidade para lidar com os sintomas e manifes-
tacoes da doenga, a incompreensao é generalizada, o medo, comum, a
intolerdncia, uma constante. As rea¢Oes negativas e a rejeigao social
sdo ainda maiores e tornam-se uma constante ap6s as experiéncias de
internamento hospitalar, que tém um enorme impacto na desestrutu-
racdo dos lagos sociais. Ao estigma da doenca é acrescido o do hospital
psiquiatrico. A “morte social” de que fala Goffman (2001) para descre-
ver a vida dos doentes institucionalizados estende-se, assim, para
além das paredes do hospital. As trajetérias dos entrevistados revelam
como os muros se erguem na vida cotidiana —as relagdes sociais fora do
parentesco sao dominadas pelo estigma da doenga, as pessoas doentes
sdo excluidas dos circulos sociais de sociabilidade e amizade e remeti-
das para o fechamento do espago familiar.

Os Amigos

Os amigos sao nds escassos nas redes das pessoas com doenca mental.
Por um lado, encontramos aqueles que nunca construiram lagos ativos
deamizade aolongo doseu percurso de vida, tendo uma rede social to-
talmente orientada para a familia; por outro, temos os que, ao verem a
doenca manifestar-se num periodo mais tardio do ciclo de vida, perde-
ram os amigos que tinham. Os relatos de abandono dos lagos de amiza-
de perante a doenga sdo comuns. Frequentemente, esse abandono é
protagonizado pela propria pessoa, em virtude da incapacidade paraa
interacao social provocada pela doenga.

Nesse ano senti-me muito isolado, muito... muito... Eu separava-me
das pessoas. Nao era isolado. Eu separava-me das pessoas.
Afastava-se.

Afastava-me. Nao me sentia em condigdes de estar a interagir com nin-
guém. Sentia medo. Sentiamedo, ndosei... Mas antes disso era... Antes
disso, eu costumo dizer que antes dos 18 anos ninguém me parava. Por-
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que eu, pronto, eu... era extrovertido, falava com toda a gente, era sim-
pético com toda a gente, nao fazia mal a ninguém... Pronto, e depois a
doenga fez-me... (Paulo).

As entrevistas revelam a dificuldade que as pessoas tém em atribuir o
estatuto de “amigo” a alguém. A desconfianga para com as relagdes de
amizade é grande e aparece como contraponto a confianga nas relagdes
familiares. Se, na populagdo em geral, existe uma ideia generalizada
de que as verdadeiras amizades s6 se reconhecem quando postas a pro-
va (Portugal, 2014), entre as pessoas entrevistadas este principio pa-
rece ser absolutamente estruturador das redes — a doencga “filtra” as
amizades. Ela é o “momento da verdade” — s6 restam aqueles que sao
merecedores de confianca e resistem a todas as adversidades.

Apesar da escassez de lacos de amizade na morfologia das redes das
pessoas com doenga mental, aquelas que os identificam mostram-se
extremamente gratificadas com estas relagdes. Pelo grau de liberdade
que comportam, pela auséncia de obrigagado, por “s6 ficarem porque
querem”, os lagos de amizade quando existem e “ddo provas”, sdo
muito valorizados e pontos de apoio e referéncia cruciais. Estes ele-
mentos prestam algumas ajudas materiais, mas, essencialmente, apoio
afetivo. Os amigos sdo fonte de sociabilidade, conversam, obrigam a
sair do espago doméstico, transmitem confianga e seguranga.

Eu na altura... uma altura que perdi a nogado das coisas. Deixei de co-
nhecer as pessoas, deixei... Cheguei a por agticar no arroz..., sal num
bolo. Mas ela... Nunca aquela rapariga [amiga]... nunca me disse que
estavamal feito. O primeirobolo que eu fazia, levava-lhe uma fatia. Um
doce que eu fazia, levava-lhe. Tanto que ela considera-me como irma
dela e eu considero-a como minha irma. Tenho mais abertura com ela
do que com a minha irma (Helena).

Os Colegas

Na populacdo em geral existem dois tipos de colegas: os colegas de es-
cola e os de trabalho. A escola e o trabalho sdo os locais onde as pessoas
estabelecem a maioria dos lagos exteriores a familia. A importancia e a
evolugdo dessas relagdes depende, em grande parte, do tipo de percur-
so escolar e do tipo de trabalho desempenhado (Portugal, 2014). Para
as pessoas que entrevistamos, os nds da rede que identificam como
“colegas” sdo, sobretudo, colegas de trabalho. Raros sdo aqueles que
mencionam colegas de escola como elementos das suas redes. Se por

DADOS - Revista de Ciéncias Sociais, Rio de Janeiro, vol. 57, ne 4, 2014 943



Silvia Portugal, Claudia Nogueira e Pedro Hespanha

um lado este dado se justifica pelos reduzidos percursos escolares da
maioria dos(as) entrevistados(as), por outro, os relatos revelam sem-
pre trajetérias solitdrias com escassas sociabilidades em contexto
escolar.

Estes lacos com colegas de trabalho surgem nas redes daqueles(as)
para quem a doenga surgiu ja num contexto de insergao na vida ativa.
Osrelatos acerca destas relagdes sao muito semelhantes aos que encon-
tramos a respeito dos lagos de vizinhanga —a incompreensao e a intole-
rancia dominam. Os contextos laborais sdo extremamente adversos a
integragao destas pessoas — os sinais da doenga sao mal compreendi-
dos, os problemas no trabalho atribuidos a falhas pessoais, as baixas e
faltas médicas consideradas desnecessarias e vistas como abusivas.

Tanto até... que isto comecou a piorar. Eram internamentos... Depois ia
para o Sobral Cid [hospital psiquiatrico], chegava l4... vinha... Estava
la trés semanas, um més..., vinha. Mandavam-me ir trabalhar. Chegava
la: Tumba. Outra vez. Mais internamentos. Chegaram a um ponto que
jdndo me mandavam trabalhar mais. Depois tinha uma coisa: os encar-
regados na firmando me ajudavam em nada. Os encarregados a mim s6
me... ainda me enterravam mais, porque eu... Na vez de me ajuda-
rem...viam queeuestavaa... aficar doente, ndo... Euestava habituado
la nessa firma a trazer... Aminha maquina..., por exemplo, com que eu
trabalhava, o chao dela podia-se lamber com a lingua que andava sem-
pre tudo limpinho. Gostava da maquina sempre a brilhar. Eu gosto...
Tinha aquilo tudo sempre que era um brinco. Entdo, o encarregado, a
pensar que eu estava a fazer as coisas com malandrice, tirou-me a mi-
nha méquina e deu-me uma maquina muita podre, muita velha, cheia
de lixo, toda porca... Entao ai, muito... mais mal me senti. Estava habi-
tuado a minha maquina, sabia como é que eu tinha e como é que... Eu
via os outros a trabalhar com ela e eu a andar com aquilo... Ficava...

Entao ai é que comecou a internar (Francisco).

Apesar de esta ser a tendéncia generalizada, encontramos também, en-
tre os casos analisados, pessoas que estabelecem lagos fortes com cole-
gas de trabalho. Estes sdo, em geral, lagos ativos na prestacdo de apoio
emocional e um fator importante paraa manutengao do posto de traba-
lho e o enfrentamento das adversidades.

Agora, mesmo anivel do trabalho, todos compreenderam o que se esta-
vaa passar, principal... Alids, foi no trabalho, os meus amigos é que... e
as minhas colegas é que chamaram a atencdo ao meu pai para aquilo
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que se estava a passar. Portanto, acho que eles também compreende-
ram bem o que se estava a passar e eles sdo do tipo que veem: quando a
pessoa nao esta bem, eles notam. Porque eu, ainda agora desta dltima
vez, tive 14 colegas que me disseram para mim: “Carolina, nao te deixes
iragora abaixo”. Pronto, sempre me ajudaram, sempre me deram apoio
(Carolina).

Mesmo quando os contextos laborais sao mais adversos e o estigma
predomina, a inser¢do no mercado de trabalho é extremamente impor-
tante para o estabelecimento de redes sociais e para a ampliac¢ao do ca-
pital relacional das pessoas com doenc¢a mental, contribuindo decisi-
vamente para a sua integragao social.

Ajudou-me [o trabalho de apoio domicilidrio a idosos] num aspecto,
acho que foi mais facil passar o tempo, porque sinto-me ttil ajudando
as outras pessoas. Acho que é uma maneira, enquanto ha pessoas que
procuram fazer voluntariado, eu fago isso no meu trabalho e acabo por
fazer voluntariado também, porque as vezes é um gesto, um... Nao é
s6... O apoio domicilidrio ndo se limita s6 a tratar deles. E também a dar
apoio moral, a conversar com eles, a dizer que tem ali alguém [com]
quem podem contar. Eu acho que isso também faz parte do apoio, ndo
€? Também tem a ver com anossa parte humana, o nosso ser humano. E
nesse aspecto que eu gosto do apoio, porque trabalhamos com pessoas,
nao é, nado é com uma maquina (Matilde).

Os Colegas de Hospital

Os lagos com pessoas que se conheceram no hospital sao identificados
pelos usudarios do Hospital de Dia. Estes nds revelam-se bastante im-
portantes para a redefinigdo e ampliacdo das redes sociais das pessoas
entrevistadas.

A classificacdo destes nds como “colegas” revela a sua caracteristica
institucional. Os lagos estabelecidos no contexto hospitalar sdo rele-
vantes por duas razdes fundamentais: em primeiro lugar, eles sdo lagos
positivos de identificagao. Para muitas pessoas, a convivéncia com ou-
tras com os mesmos problemas tem uma enorme importancia simboli-
ca — é a primeira vez que tém contato com alguém que compreende o
significado de ouvir vozes, de ter alucinag¢des, de ndo conseguir con-
trolar os impulsos. Em segundo lugar, permite uma renovagao das
redes sociais, a ampliacdo do capital relacional, através do estabeleci-
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mento de novos lagos. Estes lacos sdo fortes e fracos, dependendo das
proximidades afetivas e das similitudes de estatutos e percursos de
vida. Os lagos com os colegas do hospital sdo, sobretudo, prestadores
de apoio emocional.

Conheci uma moga alino 1... que era... é assistente social, foi... —nao,
educadora de infancia — que estavana 1. E eu assim: “Mas tu... Qual é o
teu problema? Também ouvias...?” “Eu ouvia vozes. Esta calada, ndo
me fales em maisnada, que eundo andonadabem.” Eu pensava que era
a unica. Afinal de contas... (Candida).

Portanto o Hospital de Dia tem esse lado positivo de trazer...

Novas amizades... de pessoas que tiveram... passaram por problemas
semelhantes ou idénticos, que tém também problemas mentais. E pron-
to, quer dizer, unimo-nos mais [hesitagao]. Quer dizer, ha uma identi-
dade maior com essas pessoas que passaram por aqui do que propria-
mente com as outras pessoas que eu vejo todos os dias no café, ou que
eu vejo no dnibus. Pronto, é “bom dia”, “boa tarde” e praticamente
mais nada. Estando aqui, hd uma espécie de identidade comum, entao
as pessoas unem-se também umas com as outras porque estdao com um
problema praticamente idéntico (Iolanda).

Apesar darelevancia simbdlica e afetiva destes lagos, o seu significado
na morfologia da rede é complexo. Se, por um lado, a existéncia destas
relagdes € valorizada muito positivamente pelas pessoas, por outro,
elas préprias reconhecem a dificuldade da sua transposi¢ao para o “ex-
terior”. Existe uma rede “dentro” da instituigao e outra “fora”. Os seus
papéis estao dissociados e os elementos que as compdem nao intera-
gem entre si.

Aindasobre o Hospital de Dia, tem relagoes de amizade com colegas daqui...?

Tenho. Encontrei... Estd aqui agora um desenhador, também como eu.
S6 que ja tem mais idade do que eu e ja tem mais experiéncia que eu. E
faz projetos excelentes, fantdsticos a 3D, que parecem fotografias...
Mas ha... hd outra coisa que é assim: eu uma vez combinei com um ra-
paz daqui sair, para irmos beber um café. E o que a gente sentiu é que
pareciamos dois estranhos 1a fora. Um com o outro. Nao sabiamos o que
dizer, o que falar, ndo diziamos nada. Aqui temos qualquer coisa para
falar. Temos um objetivo... um objetivo comum. La fora, ndo... Eu, pelo
menos, e acho que ele também se sentiu um estranho. Dois estranhos ali
(Paulo).

946 DADQOS - Revista de Ciéncias Sociais, Rio de Janeiro, vol. 57, ne 4, 2014



As Teias que a Doenca Tece

A Vizinhanga

Tal como alguns autores ja apontaram (Lemieux, 1999), os vizinhos
fazem parte das redes sociais quando sao parentes ou amigos, mas a vi-
zinhanga por sindo constitui uma rede. No entanto, existem diferencas
entre meios rurais e urbanos, sendo que em contexto rural é mais co-
mum a cooptagao de amigos entre acomunidade de vizinhanga (Portu-
gal, 2014).

Na populagao estudada, os lagos de vizinhanca revelam-se importan-
tes para avaliar o impacto da doenga mental nas relagdes sociais, dado
que os vizinhos recebem, por vezes, os primeiros ecos do desencadear
da doenga —comportamentos bizarros, discussdes, agressdes. Quer em
meio urbano, quer rural, a reagdo €, em geral, de intolerancia, rejeigao,
rotulagem e afastamento.

Este é um fator com impactos fortes na estruturagdo das redes sociais
das pessoas com doenga mental, dado que conduz a processos de auto-
fechamento e autoexclusdo, que contribuem decisivamente para a re-
dugdo das suas redes e do seu capital relacional.

Ha pessoas da minha rua que me acham um triste... Porque eu adoeci

aos 18 anos e nunca estive 100% bem e coisas do género. Houve uma se-

nhora que no funeral de sétimo dia ounao sei o qué daminha mae oudo

meuavd...,jadndosei... o padre disse ou costuma dizer... eununca fui a

missa, mas naquele dia fui. Estavald em tiltimo. E o padre disse: “Agora
A

se cumprimentem e... endo sei o qué”. Essa senhora virou-se para trds,
viu-me e cumprimentou-me. A partir dainunca mais me falou (Paulo).

Apesar de arejeicdo ser anorma, encontramos casos em que as relagdes
de vizinhanca sdo fundamentais no apoio as pessoas com doenga men-
tal. Em alguns deles, é entre os vizinhos que se constroem lagos fortes e
ativos na prestagao de cuidados. E o caso de Olivia. Perante o esgota-
mento da familia e o seu afastamento, a vizinhanga tornou-se o seu
grande apoio, dando ajudas materiais e afetivas e mobilizando apoios
institucionais.

0S LACOS

Os lagos — as relagdes entre os nés da rede — podem ter caracteristicas
muito diferentes. Um critério fundamental para a caracterizagao dos la-
¢os é a existéncia ou ndo de uma relagdo de parentesco (Portugal, 2007).
No entanto, outras distingdes sdo importantes: os lagos podem ser po-
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sitivos ou negativos (Lemieux, 1999), fortes ou fracos (Granovetter,
1973,1982), passivos ou ativos (Milardo, 1988). Estas distin¢des permi-
tem analisar as fronteiras das redes com o seu ambiente externo, mas
também as fronteiras entre subsistemas no ambiente interno das redes
(Lemieux, 1999:124).

A forca dos lacos, analisada nos trabalhos seminais de Granovetter
(1973, 1982), tem como critérios para a sua avaliagdo, segundo este au-
tor, a duracao da relacdo (antiguidade da relagdo e tempo despendido
junto), a intensidade emocional, a intimidade e os servigos reciprocos.
Degenne e Forsé (1994) acrescentaram um quinto critério: a multiplexi-
dade, ouseja, a pluralidade de contetddos de troca existente num lago.

Relativamente a diferenciacao entre lagos positivos e negativos, segui-
mos, tal como Portugal (2007), a apresentada por Lemieux, que se ba-
seia em trabalhos anteriores de diversos autores e que segue, até certo
ponto, as distingdes de Simmel (1955) entre lagos de identificagdo e de
diferenciagdo. Os positivos sdo lagos de identificagdo, através dos
quais os atores sociais se consideram membros de uma entidade co-
mum, enquanto os negativos sao lacos de diferenciagdo, que fazem os
individuos demarcarem-se como pertencentes a entidades diferentes.
Lemieux acrescenta a estas duas categorias outras duas: os lagos mis-
tos, que envolvem elementos positivos e negativos, e os lagos neutros
ou de indiferenca (Lemieux, 1999).

Os lagos podem, também, ser ativos ou passivos (Milardo, 1988), ou
seja, podem basear-se numa interacgao face a face frequente ou em lagos
afetivos que envolvem uma interagdo irregular. Ambos sdo importan-
tes no apoio aos individuos, mas tendem a operar de maneiras distin-
tas. Os ativos incluem interag¢des rotineiras que, em geral, envolvem
ajudas diretas, conselhos e criticas, apoio e interferéncia. Os passivos,
apesar de ndo envolverem uma interacgao cotidiana, podem ser igual-
mente importantes do ponto de vista da seguranga individual e fami-
liar — os lagos existem e os individuos sabem que podem contar com
eles quando necessario.

O sentido e a forga dos lagos prendem-se com propriedades como
o contetido dos fluxos, sua diversidade, a frequéncia dos contatos, o
tempo despendido na interagdo e a influéncia e interferéncia de um
elemento sobre o comportamento do outro.
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Assim, é no interior da rede familiar que encontramos os lagos positi-
vos e ativos. Apesar de os amigos e os colegas de hospital serem nds
com os quais existe identificagdo e, portanto, com quem se estabelecem
lagos positivos, é com os parentes que as pessoas mantém uma relagéo
de identificagdo mais clara. E sobretudo com eles que se constroem os
lagos fortes, ou seja, segundo a defini¢ao de Granovetter, com quem se
passa mais tempo, se tem uma relagdo emocional mais forte, se produz
uma rela¢do de intimidade e de quem se recebe mais apoio.

E também entre a familia restrita que encontramos os lagos ativos na
prestacdo de apoio. Os parentes préximos desempenham mdltiplos
papéis e respondem a miltiplas necessidades materiais e afetivas das
pessoas com doenga mental, sendo centrais para as suas trajetorias so-
ciais e clinicas.

Lagos ativos e passivos sdo ambos importantes no apoio aos indivi-
duos, mas operam de modos distintos. Os lagos ativos estdo presentes
no cotidiano e prestam ajudas diretas. Os passivos, apesar de ndo en-
volverem uma interagao rotineira, sdo igualmente importantes e cons-
tituem “suportes invisiveis” — as pessoas sabem que podem contar
com eles quando for necessério (Portugal, 2007). Se, na populacdo em
geral, os lagos ativos sdo essencialmente estabelecidos no interior do
parentesco restrito e os passivos entre os amigos, a familia alargadae,
em alguns casos, os colegas (Portugal, 2014), nas pessoas que entrevis-
tamos, os lagos ativos e passivos limitam-se quase exclusivamente ao
parentesco. O sentimento de isolamento social e de incompreensao é
generalizado e restringe ao maximo a identificagdo das pessoas “com
quem se pode contar”.

Um trago importante para avaliar este protagonismo da familia restri-
ta é a andlise das propriedades dos lagos ativos. Destacam-se algumas
caracteristicas: em primeiro lugar, a enorme diversidade de contetidos
que circulam no seu interior; em segundo, a frequéncia e duragao dos
apoios prestados e, finalmente, a influéncia que os lagos tém nas esco-
lhas, decisdes e comportamentos das pessoas.

Adiversidade de apoios que circulano interior dos lacos de parentesco
restrito é sem ddvida o traco mais marcante na analise das redes sociais
destas pessoas. A familia presta apoio material, financeiro e em servi-
¢os, suporte afetivo e social, prové recursos instrumentais e simboli-
cos. A variedade de contetidos que circula no interior das rela¢des
familiares demonstra, simultaneamente, a vitalidade dos lagos de pa-
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rentesco e a sobrecarga a que estd sujeita a familia restrita. Apresenta,
ainda, um duplo impacto na integragao social das pessoas com doenca
mental: se, por um lado, prové recursos que deveriam potencializar a
autonomia, por outro, alimenta a dependéncia face as rela¢des familia-
res e restringe essa autonomia.

Ele ainda agora, ainda agora tem 14 pdoao pé decasae... ouga, as vezes
eu estou nao sei onde e ele: “O pai, preciso de pao. O pai traz-me papel
higiénico” [ri-se]. E muito assim. (Anibal, pai).

Os meus pais ndo me deixam sozinha. Fiz o erro [tentativa de suicidio],
tenho que o pagar (Carolina).

Nas historias e trajetérias das pessoas que entrevistamos encontramos
relatos da multiplicidade de apoios prestados pela familia restrita.
Numa populagao em que a integragdo econdmica é extremamente difi-
cil, um dos principais apoios que provém da familia restrita é o mate-
rial. As ajudas financeiras em bens e em servigos revelam-se cruciais
para assegurar a vida cotidiana destas pessoas. As dadivas sao em di-
nheiro, alimentacao, vestuario e bens materiais, como mobiliario e
equipamento doméstico. Recursos fundamentais como a habitagdo e o
emprego tém na familia restrita o seu principal provedor. Nao sé gran-
de parte dos entrevistados que ndo tem familia conjugal habita com
parentes, podendo usufruir de alojamento através do acolhimento fa-
miliar, como alguns dos que habitam sozinhos vivem em casas de fami-
liares (emprestadas ou doadas) ou tém alojamento custeado por eles
(pais e/ou irmaos).

Também no acesso ao emprego a familia restrita tem um papel impor-
tante. Nos casos em que a doenga se manifesta numa idade pré-ativa, a
familia constitui uma “almofada” para amortecer os efeitos negativos
da doenca em relagdo ao mercado de trabalho. Por um lado, quando é
possivel, sdo oferecidas possibilidades em empresas familiares; por
outro, sdo usados os recursos relacionais para encontrar oportunida-
des.

Quando a doenga se manifesta ja num contexto de integracdao no mer-
cado detrabalho, além do capital relacional ser importante para aceder
a postos de trabalho, a mediagdo familiar é muitas vezes importante
parainterceder junto das entidades patronais no sentido da integragao
e para resolver situagdes de conflito laboral.
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Os lagos familiares sdo também fundamentais no apoio a vida domés-
tica. Encontramos prestagdo de ajuda para as mais diversas tarefas:
limpeza e arrumagao da casa, preparagao da alimentagdo, tratamento
daroupa, tarefas de bricolage, compras, atividades de gestdo doméstica
(pagar contas, contratar reparagdes etc.). Nas situa¢des de conjugali-
dade, a doenga introduz, muitas vezes, uma reorganizagao na divisao
das tarefas domésticas, com a participagdo do conjuge em tarefas nas
quais habitualmente nao participava.

Quem cozinhava era eu. Até cinco anos atras, quem... s6 havia cd uma
pessoa em casa a cozinhar: era eu. Agora, deixei de cozinhar; s6 ela é
que cozinha. Nunca se queixa; estd sempre tudo bem para ela...
(Vasco).

Eu dantes até tinha... Gostava de cozinhar e eles gostavam muito dos
meus comeres. E eu agora nem... Olho para o fogdo, ndo consigo. O
meu [filho] é que faz... Nem consigo comer carne, nem consigo comer
peixe. Tenho que... Nao consigo. Nem todos os dias (Candida).

Para aqueles ou aquelas que formaram uma vida conjugal e tiveram fi-
lhos, uma area importante de apoio sdao os cuidados das criangas. To-
mar conta, levar e trazer da escola, dar refei¢des e banhos, ajudar nos
trabalhos de casa — o envolvimento da familia restrita, sobretudo em
sentido ascendente, é uma constante no apoio as criangas e jovens. E
importante ressaltar, no entanto, que a ajuda na guarda dos filhos, em
alguns casos, traduz-se num afastamento dos filhos (criangas) e
em conflitos com os familiares que prestaram essa ajuda. Isso decorre
dos lagos que as criangas criam com esses familiares e da incapacidade
de manifestagdo de afetos da pessoa com doenca mental quando em
crise.

Assim, o apoio dos lagos de parentesco para a manutenc¢ao de uma roti-
na didria na vida doméstica revela-se essencial para as pessoas que en-
trevistamos. Outro dominio em que os lagos de parentesco sio ativos é
no apoio a trajetéria clinica e nos cuidados terapéuticos. A familia
é, em grande medida, protagonista solitaria dos cuidados, lidando
com dificuldades com a aceitacdo e a adaptagdo a doenga ao longo dos
diferentes momentos da trajetéria clinica. Desde a ocorréncia dos
primeiros sintomas a busca de um diagnoéstico e aos percursos pos-
diagnostico, o papel desempenhado pela familia é fulcral, e é no seu
interior que se encontram os lagos ativos na procura de respostas e so-
lugbes e na gestdo da relacdo complexa com os sistemas de satide e as-
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sisténcia social. Os relatos revelam itinerdrios clinicos tortuosos e
mostram como os lagos familiares possuem uma enorme capacidade
de resiliéncia, procurando informacao, recursos e apoio, resistindo a
sua auséncia e fornecendo ajuda ao familiar que dela necessita.

A familia restrita é, pois, fundamental nos cuidados terapéuticos. A
partir do momento em que existe um diagnéstico, é necessario assegu-
rar contatos com o sistema médico, desenvolver terapias, tomar medi-
cacdo. Sao os lagos de parentesco que assumem este papel. O controle e
administragdo da medica¢ao é uma tarefa que a familia apoia, a par
com as outras tarefas da vida doméstica anteriormente identificadas.
Esta tarefa tem um papel especialmente relevante, dado que grande
parte das pessoas resiste a administracdo de medicagao. Este é, alias,
como se verd adiante, um ponto gerador de conflitos intrafamiliares.

Sempre tomei os medicamentos de forma rigorosa. Sempre, sempre,
isso sempre. Alids, eu mesmo agora as vezes posso acordar tarde, mas a

minha mae vai a cama e vai-mos dar. Sempre, sempre. Isso é (Julio).
E o que é que aconteceu para nunca mais ter tido internamento?

Aié que ndo hd pai como o meu... O meu filhinho todos os dias... antes
de vir ja os deixou.

Como?
O meu filhinho tem os... 0s medicamentos num cofre.
Num cofre?

Cofre, um cofre. Fechados. E pde-nos, os da manha, a um lado, os da
noite, ao outro. Eu entdo, chegando aquela horazinha vou toméa-los. E
pronto, ando ali... (Felicidade).

Para além dos apoios materiais, em bens e servigos, a importancia e vi-
talidade dos lagos familiares revela-se, também, nas dimensdes afeti-
vas, relacionais e simbdlicas. As rela¢des familiares sdo o principal e,
por vezes, Unico capital relacional das pessoas com doenga mental.
Assim, a familia desempenha um papel importante na mediagdo da
rede de relagdes formais e informais. Os lagos de parentesco sdo polari-
zadores derelagdes. Por umlado, asseguram contatos com instituigdes
e organizagdes formais e mobilizam lagos sociais, facilitando o acesso a
recursos essenciais como o trabalho, a habitagdo, a satide, a seguranca
social. Por outro, medeiam rela¢des com lagos exteriores a familia — vi-
zinhos, colegas, amigos. Esta mediagdo é, sobretudo, importante quan-
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do existem conflitos, muitas vezes resultantes do desconhecimento ou
da intolerdncia face a doenga. A intervencdo da familia é, frequente-
mente, essencial para assegurar a manutencdo das rela¢des e a estabili-
dade das situagdes sociais, por exemplo, no trabalho ouna vizinhanga.

Pronto. Eu aparecia sempre nas alturas dificeis, parece que me dava um
toque para eu aparecer. Pronto, uma vez ele estava 14 com uma crise em
casa e apareceu... Havia la um vizinho que ia chamar a GNR [Guarda
Nacional Republicana] porque ele partia tudo la em casa! Quando eu
estava, segurava-o e ndo deixava. E entao eu aparecia... Portanto, eu
tentei sempre que ele nao fosse traumatizado. Eu tentei sempre que...
que ele ndo ficasse envergonhado, que nao fosse traumatizado. Pronto,
porque [ele] tem uma vida 14 fora, ele ndo estd nada traumatizado do
que fez, dos espetaculos que fez! [rindo-se] Eu ainda tenho a casa la
toda partida, porque deixei estar para ele ver méveis que ele... Bastava
eu dizer-lhe que ndo ou exigir alguma coisa para ele partir logo tudo.
Pronto, passimos uma fase assim (Anibal, pai).

Um dominio no qual é importante destacar o apoio da familia restrita é
o emocional. Enos lagos de parentesco que encontramos os lagos fortes
e positivos das pessoas com doenca mental. Apesar de todas as dificul-
dades e conflitos, é na familia que estas pessoas encontram apoio afeti-
vo. A incompreensao para os seus problemas e a falta de comunicagao
com os outros sdo caracteristicas da vida destas pessoas, que reduzem
suas redes aos lagos familiares, a0 mesmo tempo que encontram neles
a tnica fonte de compreensao e suporte afetivo.

Finalmente, algumas observagdes acerca da relagao entre a diversida-
de dos apoios prestados e a orientagao da rede. Se a multiplicidade de
apoios é uma caracteristica dos lagos de parentesco restrito, e a sobre-
posigéo de contetddos nos lacos uma constante, nota-se, no entanto,
uma orientac¢do diversa da rede em funcédo do tipo de apoios. Assim,
enquanto o apoio material é sobretudo prestado pelos lacos verticais
ascendentes e marcado por uma forte matrilinearidade, o apoio emo-
cional sustenta-se nos lacos horizontais — irmaos e irmas.

Ela[mae] foi mesmo uma leoa a cuidar da sua cria e a querer que eu con-
tinuasse e que terminasse os estudos. E a dltima cadeira que eu fiz foi
com a ajuda dela, ja. Ela... ela pegou-me nos apontamentos que eu ti-
nha das aulas e no livro e comegou a estudar Direito Civil comigo. E fa-
lavamos alto uma com a outra e... foi assim. O tdltimo exame ja foi nes-
tas tristes condigOes, nesta... Ela que era de uma drea completamente
diferentea... aenvolver-se nas cadeiras de Direito para ver se eu conse-
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guia fazer os exames. E depois fui a oral, fui a oral nesse... fui a escrita,
tirei seis, ndo tirei uma nota muito boa, mas foi porque... por falta, falta
de aten¢do da minha parte. Porque eu errei um caso pratico que podia
muitobem... Se tivesse mais atencao, podia ter acertado. E porisso fuia
oral. Mesmo na oral ela foi comigo a... a faculdade, estava ca fora a
espera e tudo, para eu me sentir mais segura, para eu me sentir mais
apoiada e falava com os outros... os outros que ja tinham feitoa oral e...
e tudo, pronto. Correu lindamente a oral, mas eu disse que j4 estava es-
gotada, completamente esgotada e que nao podia continuar. Nao tinha
condigdes de continuar (Iolanda).

Ja me zanguei muitas vezes e... mas... a partir de certa idade comecei a
pensar que nao vale a pena a gente zangar-se, ndo... E de certa forma,
eu até... e é um agradecimento que eu tenho em relagao a eles [ir-
maos]... Depois de a minha doenga ser identificada, reuniram-se todos
um pouco a minha volta. E é uma grande... Deram provas de grande
unido... de grande unido familiare... e euestou muito agradecido[...].

Mas esse [irmdo] serd aquele com que sempre esteve mais ligado?

Sim, sim, serd. E, hoje em dia, nés temos o mesmo espago de trabalho e
vemo-nos quase todos os dias. E ele ajudou-me muito aqui, quando fui
ao Lorvao... Tive mais um episédio de... uma crise da minha doencga e
ele ajudou-me. Foi incansavel. Ajudou-me muito. Porque ele... O ou-
tro, ele mora cd em Coimbra, saiu assim um pouco da coisa. Porque tem
avida muito ocupada e assim. Foi ele que, coitado, tratou da minha mu-
danga de casa, tudo. Foiele que... Ajudou-me muito mesmo (Alberto).

Uma caracteristica que encontramos nas redes de algumas das pessoas
entrevistadas relativa a sobreposi¢ao de contetidos nos lagos é a con-
centracao de apoios num s6 elemento da rede. Por vezes, mesmo em
redes de dimensao elevada, onde existe um consideravel numero de
lacos potencialmente ativos, apenas um né presta apoio, desempe-
nhando diversos papéis e fornecendo suporte a diferentes niveis. A
concentragao do apoio num tnico membro da familia decorre sobretu-
do de dois tipos de situagdes: da opgao do préprio familiar, que nao
quer perturbar o resto da familia e do afastamento deliberado do resto
da familia, que ndo quer ou nao tem condicdes para se envolver.

AS TEIAS QUE A DOENCA TECE (I)

Arede de relagbes sociais das pessoas com doenga mental tem uma im-
portancia fundamental na configuracdo das maneiras de entender e
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lidar com a doenca. A morfologia da rede influi na percepcao dos pro-
blemas, na defini¢do das situagdes e nos itinerarios terapéuticos.

Arede é a primeira receptora dos sinais iniciais da doenga, quando ela
ainda ndo é percebida como tal. A familia, os amigos e os vizinhos sdo
quem lidam com os primeiros sintomas — altera¢des comportamentais,
atitudes andmalas, problemas relacionais. Do entendimento desses si-
nais dependerd, muitas vezes, a trajetoria terapéutica da pessoa com
doenca mental. O trabalho de campo mostrou que, na maioria dos ca-
sos, decorre um longo periodo de tempo entre o surgimento das pri-
meiras manifestagdes da doenga e o seu diagndstico.

Esse hiato de tempo, em muitos casos, chega a durar varios anos.

Aminha doenga foi-me diagnosticada muito depois de ela aparecer. Ou
seja, ela apareceu-me tinha 29 anos e vivi sete anos para ai, sete, oito
anos...

...sem saber que a tinha?
...sem saber que a tinha.
Sem ser tratado...?

Exato. E alutar contra elano dia a dianuma luta enorme. E a trabalhar e
assim. Era uma luta enorme! E depois tive um episdédio mais violento e
os médicos entdo acabaram por me diagnosticar a doenga (Alberto).

Comportamentos dos mais variados tipos, que vao desde a apatia,
mais ou menos profunda, passando pela fobia ao contato social e pelo
complexo de perseguigdo, até a agressividade verbal ou fisica, ndo sdo
reconhecidos, pela familia e pela prépria pessoa, como sintomas da
existéncia de uma doenga psiquidtrica. A tendéncia de muitas familias,
durante esta fase inicial, é a de justificar as atitudes da pessoa com ar-
gumentos que nao questionam a sua saude mental, mas, antes, a sua
personalidade, os hdbitos adquiridos, a educacdo recebida e o contexto
familiar e social envolvente. Quando esses comportamentos ocorrem
durante a adolescéncia ou juventude, essas justificacdes tendem ainda
a ser enquadradas e reforcadas com os argumentos de “excentricidade

i

propria da idade”, “més influéncias” ou “mas companhias”.

A doenga foi detectada em Lisboa, ha aproximadamente 10 anos, salvo
erro.[...] Atéla, pronto... Portanto, foi quando ele de fato teve uma pri-
meira atitude que foi... que foi... que serviu para... para... para detec-
tar a doenga, pronto... A atitude ptblica, va 14... pessoal e publica...
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que permitiu essa leitura, ou esse diagnéstico. Até 14, nés, independen-
temente da classificagao de feitios, por atitudes que teria, uma ou outra
de vez em quando, nunca reconhecemos isso como uma doenga, muito
menos uma doenga psiquiatrica, e uma esquizofrenia. [...] Era uma pes-
soa muito... muito persistente, tinha... Pronto, mas eu nao vou... ndo
vou... ndo... Ou seja, ndo me cabe a mim, ndo consigo... Nem consigo
dizer que eram sintomas da esquizofrenia, até porque eu hoje vejo
quando ele estd em estado... mais descontrolado, [quando] nao esta tao
calmo..., pronto, ha alguns sintomas da doenga, e eu vejo que... associo
a muitas atitudes que ele ja tinha antes de ser... diagnosticado... (Si-
mao, irmao).

Ele ja nessa altura [refere-se a fase das primeiras manifestagdes da
doenga] tinha editado... ja tinha ganhado um prémio qualquer ligado a
poesia, com uma edi¢do num livro... num livro e, portanto, porque era
um poeta e, portanto, como era um poeta... Porque tudo era valido...
tudo era vélido... era poeta [risos]. E como nds temos esses... esses pa-
droes... esses mitos [risos] de que a arte esta ligada a loucura e ao... ao
estranho e... e a0 menos... e a0 anormal..., aquilo... aquilo para mim
era... com certeza fazia parte e, portanto, ele eraassim e eundo eranada
assim, eu... eu era o oposto, era muito certinho, alids, a forma como...
como a minha vida progrediu foi... foi... foi mesmo a diferenga total, o
outro lado... o outro lado, os 180¢, nao é? (Henrique, irmao).

Os dois irmaos, uma irma mais nova e um irmao mais velho, que na al-
tura viviam os trés com a mae, também [ndo conseguiam] compreender
aquela problematica, porque a doenca mental para eles é umarealidade
completamente desconhecida, e consideravam mais a hip6tese da dro-
ga, alids mais gente, até a propria mae, e falta de disciplina, a falta do
pai, ausente ha uns anos 14 de casa (Afonso, pai).

Adificuldade em reconhecer os comportamentos invulgares como sin-
tomas de uma doenga é tanto maior quando se associam a doenga (a
priori ou a posteriori) problemas com drogas ou com alcool. Nesses ca-
sos, a dificuldade de reconhecimento decorre, em grande medida, do
predominio de uma explicagdo aparentemente ébvia, que descarta a
procura de outras explicagdes para a mudanca de comportamento da
pessoa e, por consequéncia, a procura de solugdes ndo direcionadas
para o tratamento dessas dependéncias. Com efeito, nestes casos, é fre-
quente que os esfor¢os da familia sejam canalizados durante longos
anos para esse tipo de terapia, sendo que os resultados, quando exis-
tem, tendem a ser temporarios.
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Pronto, eu nunca tive a nogao de que ele tinha esquizofrenia! Eu nunca
tive, porque eu vi-o sempre normal. Ele fazia esses disttrbios, mas no
resto era normal sempre! Ele fazia... Quando... quando fazia alguma
coisa, fazia bem... Ele quando estudava, estudava bem... Pronto, eu
nunca... eununca quis acreditar que ele tivesse essa doenga. Que tives-
se essa... a esquizofrenia... [Os distirbios que ele fazia] associei sem-
pre... sempre mais... a droga e ndo a doenga... [Uma vez apanhei-o] a
comprar droga... foi quando a policia me chamou la abaixo. Foi ai que
nos tivemos a certeza que de fato que ele se metia na droga. E a partir
dai tentamos a desintoxicagdo e... e nunca mais se deixou de ter trata-
mento. Nunca mais se deixou de ter tratamento. Foi ai até os 24,25 anos,
foi tratamento s6 antitéxicos quanto... quanto a droga (Anibal, pai).

As familias produzem uma normaliza¢do da desordem produzida pe-
los sintomas da doenca, sustentada em justificagdes que sobrevalori-
zam as caracteristicas da personalidade, a socializagao, e os contextos
envolventes. A “naturalizagdo” dos comportamentos da pessoa doen-
televa a que estes deixem progressivamente de ser encarados como in-
vulgares para passarem a ser vistos como parte integrante do dia a dia.

Esta adaptagio da familia as primeiras manifesta¢des da doenga resulta
em dois tipos diferenciados de estratégias: a passividade e inacdo, sem
a tomada de qualquer tipo de medidas, e a acdo desadequada, resul-
tante do desconhecimento e daimpoténcia perante os problemas e que,
ndo raras vezes, potencializa efeitos negativos, designadamente, a
agudizacgdo da situagao clinica, dos conflitos entre a pessoa doente e
a familia e da sobrecarga familiar.

AS TEIAS QUE A DOENCA TECE (ID)

Adoenca tem também efeitos na rede, que se fazem sentir desde os pri-
meiros sintomas. Como vimos, através da identificagdo dos nds e dos
lagos, a doenga mental produz um fechamento das redes sociais que co-
mega antes do seu diagndstico, mas que se intensifica com este, rom-
pendo com muitas das relagdes anteriormente estabelecidas. O eclodir
da doenca condiciona fortemente os lagos relacionais dos individuos,
restringindo as suas sociabilidades e limitando as suas possibilidades
de apoio social e afetivo. As entrevistas permitem identificar alguns
tragos das redes sociais fortemente marcados pelos efeitos do estigma
social que reveste a doenga: em primeiro lugar, a reduzida dimensao e
densidade das redes; em segundo, a sua orientagao para os lacos de pa-
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rentesco e, especificamente, para o parentesco restrito. E, ainda, cabe
destacar que, no interior da familia restrita, as mulheres sdo as grandes
polarizadoras das rela¢des e por quem passa a articulagao entre dife-
rentes lagos e apoios.

A escassez de nés na rede e a centralidade do parentesco restrito rela-
cionam-se com outra caracteristica —a forte sobreposigao de papéis dos
elementos da rede, traduzida, especialmente numa forte sobrecarga
familiar no enfrentamento da doenca. Esta deve-se, principalmente, a
um outro trago das redes —sua segmentagao. Sobretudo entre redes for-
mais e informais, encontramos auséncias de interacao e articulagao
que prejudicam a insercédo social e a autonomia dos individuos.

O fechamento social comega com a eclosao dos primeiros sintomas. A
familia mantém os sobressaltos cotidianos sob reserva e tenta preser-
var uma aparéncia de ordem perante a desordem vivida, ndo a parti-
lhando com elementos exteriores ao nticleo familiar restrito. Conforme
os relatos indicam, o fechamento da familia sobre si mesma consti-
tui-se em uma estratégia de enfrentamento perante a incompreensao e
intolerancia de quem se encontra do lado de fora.

Podemos identificar nas pessoas entrevistadas uma “identidade social
deteriorada” (Goffman,1982), resultante de estere6tipos negativos e
de reagdes sociais adversas, que marcam a pessoa como diferente, in-
desejavel e, em casos extremos, perigosa, influenciando negativamen-
te a identidade pessoal e social e as relag¢des interpessoais.

As pessoas aqui tinham medo de me ver a andar. Aqui na aldeia. As
pessoas viam-me na rua com os olhos assim muito arregalados e a an-
dar assim com o corpo... Nao conseguia com o corpo... As pessoas ti-
nham medo de mim. Viam-me... Pronto, ndo era uma pessoa normal. A
andar estava mesmo... mesmo acabado. As pessoas diziam a minha es-
posa: “O teuhomem estd mesmo... mesmo...”. Andava mesmo, mesmo
em baixo (Francisco).

A evolugao da doenga, sem qualquer tipo de acompanhamento tera-
péutico, agrava os sintomas e gera comportamentos disruptivos com
profundos efeitos negativos na esfera relacional. O campo profissional
€ uma area na qual se podem verificar os fortes impactos da doenca na
insergdo social das pessoas. A perda do emprego ou a incapacidade
para desenvolver uma ocupacdo sdo uma das repercussoes das mani-
festagoes da doenca.
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Fui ajudante de motorista numa firma de entrega de gas ao domicilio.
E... [pausa prolongada] estive 14 até me ser diagnosticada a doenga.
Até muito tarde, passeild sete anos, seila, ou que foi... Sete anos, ndo...
cinco, seis. Cinco, seis, talvez. [...] Alids, ndo... Espere la. Euja ndo me
lembro das datas... Mas pronto, ainda 14 trabalhei alguns anos, nessa
firma. Porque eu, primeiro, fui ajudante de motorista, depois fui para
motorista mesmo. E andava sozinho praticamente. Era. Na carrinha. E
fazia de motorista e de ajudante. E pronto, passeila muitos anos até me
ser diagnosticada a doenga [em 1999], tinha eu 35 anos ou coisa assim
do género. Portanto, passei... 35, 36. Pronto, passei dos 29 aos 36 sem
estar medicado, sem nada; sem apoio, sem orientagdo médica. Desde os
29 até aos 36. Isso numa... Tornava-me conflituoso. Eu abandonei o tra-
balho porque estava a ser muito conflituoso, abandonei o trabalho
(Alberto).

A minha mae... Ela chegou a abrir aqui [em nossa casa] um salao de es-
tética. E... e pronto, comecou a discutir com as clientes e elas comega-
ram com conversas e didlogos estranhos e... s6 histérias tristes, pron-
to... Euchegavaa casa e depois as pessoas falavam comigo: “Olha que a
tuamaendo...”. E eu: “Bom, ndo é possivel...”. Porque a minha mae di-
zia que ndo. A minha mae, eu acreditava sempre nela. E nem é acredi-
tar... E depois eu ndo queria acreditar que a minha mae... “A minha
mae assim, é impossivel...”. Endo sei qué, e pronto... Mas pronto... 56
comecei mesmo a ver que aminha mae estava completamente doente...
ha quatro, cinco anos para ca é que a minha mae descambou completa-
mente. As conversas com as clientes... As pessoas pensavam que esta-
vam a falar com uma pessoa normal, que a minha mae era... s6 que
comecavam a ter uma conversa e a minha mae quando tem a mania que
temrazdo... Ui[risos]! Depois era discussoes, e ela tratava-as mal, e es-

sas coisas (André, filho).

O diagnostico da doenga e o desenvolvimento de uma trajetdria clinica
nao contribuem para a redugdo dos impactos negativos no dominio re-
lacional. Pelo contrario, o diagnéstico atribui um rétulo definitivo,
com profundos impactos na morfologia das redes sociais. Os interna-
mentos ou o acompanhamento clinico no hospital psiquiétrico contri-
buem decisivamente para a estigmatizagdo das pessoas com doenga
mental e o seu isolamento social. “As pessoas quando souberam que
eu andava no Sobral Cid [hospital psiquiétrico], as vezes ouvia bocas.
Uma vez um até... me quis bater e tudo por eu me sentar numa mesa
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num café: ‘ai, o que é que estd aqui a fazer, seu anormal e nao sei qué””
(Ricardo).

Produz-se, assim, um processo de fechamento no espaco doméstico, de
reducao do capital relacional e de perda de autonomia e de indepen-
déncia, o que aumenta a sobrecarga e a tensdo no interior da familia,
cria condigdes favordveis ao agravamento da doenca e tem efeitos gra-
vosos na insercao social das pessoas.

AS TEIAS QUE A DOENCA TECE (III)

A familia faz-me a vida num inferno (Fernanda)

O papel preponderante da familia na prestacdo de apoio nao pode ser
olhado sem considerar os problemas que dai advém. As elevadas
exigéncias e desafios que a doenca mental impde a vida familiar poten-
cializam conflitos, quer entre a pessoa com doenga mental e os seus fa-
miliares, quer entre estes.

Os atritos entre a pessoa doente e os familiares prendem-se sobretudo
a questodes relativas a autonomia e ao respeito das suas opcdes e da sua
subjetividade. As pessoas entrevistadas queixam-se frequentemente
das suas familias enquanto “aliadas dos médicos” na imposicado de te-
rapias que recusam — consultas psiquidtricas, internamentos hospita-
lares, medicagdo. O apoio recebido da familia nem sempre coincide
com as necessidades sentidas e, muitas vezes, colide com os desejos de
quem o recebe. Na procura de solugdes para os problemas, na busca de
diagnosticos e de respostas terapéuticas, as diligéncias tomadas e as
estratégias desenvolvidas pelas familias sdo multiplas, nem sempre
bem informadas, e, algumas vezes, duvidosas do ponto de vista ético.
A intervencao familiar, por vezes sustentada no desespero, vem a se
chocar frequentemente com a vontade e os direitos de quem adoece, e é
geradora de conflitos e rupturas.

Portanto, houve uma fase em que a minha mae ia 14 a casa [da irma
doente] todos os dias dar-lhe o jantar e por-lhe umas gotas que aconse-
lharam a por-lhe, a ver se, pronto, se ela... Punham-lhe na sopa para ver
se ela ficava mais ltcida... Foi o que foi aconselhado pelo médico de fa-
milia. Ela ndo sabia. Portanto, mas mesmo assim, quando desconfiou
nao quis mais a ajuda da minha mae, ndo quis... ndo quis ir ao médico,
deixou de ir a casa dos meus pais. Ela ndo entrava em casa dos meus
pais (Clara, irma).
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Era sempre [0 meu pai] que lidava com os médicos. Com... com os mé-
dicos, com a medicagdo... Havia vezes que... Isto é confidencial...
Houve medicagao que o meu irmao tomou sem saber. Era o meu pai que
lalhe... colocava a medicagao na comida ou o que fosse. Na sopa... [ri-
sos]. [...]Jdnao me lembro por que razao era... que houve essa necessi-
dade, de lhe dar medicamentos sem ele saber. Mas ja ndo me lembro
porqué. Nao sei se era ele que se sentia... Hum, ndo sei... Que sentia al-
gum efeito que nao gostava e ndo queria tomar... (Teresa, irma).

Quanto aos conflitos entre familiares, de um modo geral, no interior do
parentesco restrito, eles sdo mais comuns entre irmaos do que entre
pais e filhos. No entanto, as divergéncias e conflitualidades entre ir-
maos passam também pelas relagdes entre pais e filhos, pela forma
como os pais lidam com a doenca do filho ou da filha, pelo modo como
os pais estruturam dadivas e obrigagdes para os diferentes filhos e pela
maneira como foi realizada a socializagédo familiar de uns e de outros.
As necessidades de apoio da pessoa com doenca mental exigem dos
pais uma dedicac¢do que coloca em causa o principio da igualdade que
preside as relagdes intergeracionais. A desigualdade é causa de confli-
to entre irméaos e entre pais e filhos.

E possivel identificar dois motivos principais de conflito no interior da
familia: um prende-se com o conhecimento da doenga, a sua aceitagao
e a compreensdo das suas consequéncias; o outro, com as necessidades
de apoio das pessoas com doenca mental.

Em relacdo ao primeiro fator, por um lado, a falta de informacéo e de
conhecimento sobre a doenca mental, os seus sintomas e as suas conse-
quéncias levam a sentimentos e atitudes de incompreensao e intole-
rancia por parte dos familiares. Por outro lado, a doenca induz
comportamentos disruptivos para a vida familiar que as pessoas doen-
tes recusam reconhecer e, muitas vezes, combater. Estas duas facetas
do mesmo problema sdo geradoras de fortes conflitos e conduziram,
em varios dos casos analisados, a situagdes de afastamento e ruptura.

Quanto ao segundo fator, das necessidades de apoio das pessoas com
doenca mental, estas sujeitam a familia a enormes pressdes, geram so-
brecargas e criam desigualdades entre os diferentes elementos da fa-
milia. Por um lado, a multiplicidade de papéis que os lacos ativos
desempenham leva a um esgotamento fisico e psicolégico que poten-
cializa o conflito. Por outro, a desigualdade existe, quer ao nivel da
prestagao de apoio, por exemplo, fortemente penalizadora para as mu-

DADOS - Revista de Ciéncias Sociais, Rio de Janeiro, vol. 57, ne 4, 2014 961



Silvia Portugal, Claudia Nogueira e Pedro Hespanha

lheres, quer das rela¢des intergeracionais e do sentimento de injustica
sentido por alguns irmdos face ao apoio que os pais prestam a pessoa
com doenca mental.

REDES SOCIAIS E DOENCA MENTAL: ALGUMAS PISTAS DE REFLEXAO

Este artigo pretende mostrar a importancia de uma analise reticular
para: 1) compreender as trajetdrias sociais e clinicas das pessoas com
doenca mental e 2) conhecer as potencialidades e constrangimentos
dasredes sociais para a prestagdo de cuidados num contexto de desins-
titucionalizagdo da doenga mental.

Ao contrario de uma abordagem estatica e sincronica que muitas vezes
encontramos na anélise de redes, a pesquisa empirica apresentada pro-
curou uma perspectiva dindmica, que seguiu as trajetérias dos indivi-
duos eidentificounecessidades e apoios, problemas e respostas ao lon-
go das suas histérias de vida pessoais e familiares.

O estudo mostrou a reduzida dimensdo e densidade das redes sociais
das pessoas com doenca mental. A doenca produz um fechamento das
redes que comega antes do seu diagnéstico, mas que se intensifica com
este, rompendo com muitos dos lagos anteriormente estabelecidos. O
eclodir da doenca condiciona fortemente os lacos relacionais dos indi-
viduos, restringindo as suas sociabilidades e limitando as suas possi-
bilidades de apoio social e afetivo.

Os apoios surgem, sobretudo, no interior dos lagos de parentesco e, es-
pecificamente, do parentesco restrito — pais, conjuges, irmaos, filhos. A
escassez de nés na rede e a orientagdo para o parentesco restrito tra-
duz-se numa forte sobrecarga familiar no enfrentamento da doenga.
Apesar da enorme capacidade de resposta e vitalidade que os lagos de
parentesco revelam, a auséncia de mecanismos de suporte que capaci-
tem as familias para o cuidado tornam as suas respostas frageis.

Por um lado, o isolamento social e a centralizagdo nos cuidados esgo-
tam as familias reduzindo, ao longo do tempo, a sua capacidade de res-
posta; por outro, o apoio familiar traduz-se, por vezes, em mecanismos
de protecdo e controle das pessoas com doenga mental que, ao invés de
promoverem a sua autonomia e integragdo social, sustentam mecanis-
mos de dependéncia e reduzem os seus circulos sociais.

Como outros trabalhos tém sublinhado, a implica¢do da familia no
cuidado da doenca mental é uma “consequéncia mecanica” das politi-
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cas de desinstitucionalizagdo (Bungener, 2001; Carpentier, 2001). A
auséncia de outras fontes de apoio obriga a familia a responder conti-
nuamente a uma enorme diversidade de necessidades materiais e
emocionais que conduzem ao esgotamento fisico e psicolégico. O
apoio familiar, sendo de uma enorme diversidade e plasticidade, é
também de uma enorme fragilidade e vulnerabilidade, constantemen-
te ameagado pelas dificuldades materiais e emocionais, amplificadas
pelo desgaste imposto com o passar do tempo, do envelhecimento, do
cansago, das exigéncias de um cuidado continuado, permanente e de
longa duracao.

Em Portugal, as politicas de desinstitucionalizagao tém tido como ga-
rantia o cuidado familiar (Hespanha et al., 2012). Neste, como em ou-
tros contextos, ele é imposto pela auséncia de estruturas alternativas, e
as familias tém o sentimento do seu papel ser desconhecido, ou mesmo
negado, pelo sistema de satide (Bungener, 2001). Assim, urge, por um
lado, tomar as familias como parceiras, e por outro, ampliar a rede de
cuidados e em alternativas na comunidade que apoiem as pessoas com
doenga mental e suas familias.

A abordagem a partir das redes sociais permite identificar trés tare-
fas-chave para o sucesso das politicas de desinstitucionalizag¢do: infor-
mar, educar e democratizar.

A informacao e educagdo sobre a doenca mental para a populagao em
geral e para os técnicos e profissionais das dreas sociais e da satide, em
particular, é fundamental para que, por um lado, o estigma social se re-
duza e, por outro, exista um reconhecimento precoce da doenga. Uma
maior capacitacdo para identificar previamente a doenca e “saber
como agir” contribuird para que nado se chegue a situagdes de grande
desestruturacdo da vida pessoal e familiar, sejam providenciados
cuidados de maior qualidade e se reduzam obstdculos sociais a inte-
gracao.

Finalmente, é necessario democratizar o modelo de cuidados da doen-
¢a mental, transformando os individuos e as familias em parceiros dos
processos. Para que exista uma efetiva inclusdo das pessoas com doen-
¢a mental é preciso que elas ndo sejam meros objetos de intervengao,
mas, sim, sujeitos com capacidade de decisdo sobre as suas trajetorias.
Para tal, é fundamental capacitar as familias e formar técnicos e profis-
sionais. E mister superar um modelo biomédico fechado e fazé-lo evo-
luir no sentido de incorporar as dimensdes psicoldgicas, sociais, am-
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bientais, simbélicas e outras que envolvem o adoecer mental. E preciso
assumir que o trabalho multidisciplinar, a diversidade de respostas e a
articulagdo entre atores, formais e informais, sdo elementos-chave
para a promogao da inclusdo social e da autonomia das pessoas com
doenca mental.

(Recebido para publicagdo em janeiro de 2014)
(Aprovado para publicacdo em maio de 2014)
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NOTAS

1.

“A Desinstitucionalizacdo da Doenga Mental. O Papel das Redes Sociais nos Cuida-
dos de Satide”, coordenada por Pedro Hespanha no Centro de Estudos Sociais da
Universidade de Coimbra e financiada pela Fundagdo para a Ciéncia e Tecnologia
(FCT PTDC/SDE/65653/2006). A pesquisa deu origem a publicagdo Hespanha et al.
(2012).

Hospital Sobral Cid (HSC), situado na cidade de Coimbra, regido central de Portu-
gal. Criado em 1945, este hospital encontrava-se na época do estudo em processo de
desinstitucionalizagao no &mbito de uma reforma estrutural dos servigos de satude
mental portugueses.

Foram entrevistadas 12 pessoas em regime de internamento (seis na Clinica de Agu-
dos e seis no Hospital de Dia) e oito em regime de ambulatério (trés no Hospital de
Dia e cinco nas consultas externas). Os doentes cronicos residentes ndo foram entre-
vistados. A situagao de internamento permanente foi analisada através do recolhi-
mento de informacdo documental e da observagdo direta, e ndo é objeto de anélise
neste artigo.

Foram realizadas oito entrevistas com pessoas com diagnéstico de esquizofrenia, 10
entrevistas a pessoas com diagnéstico de doenga bipolar e duas entrevistas a pessoas
com um diagnéstico indefinido entre esquizofrenia e bipolar.

Estas tdltimas foram analisadas em outro lugar (Hespanha et al., 2012: cap. 2).

A abordagem egocentrada reconstitui a rede de relagdes de um determinado indivi-
duo (ego); neste caso, a pessoa com doenca mental. As “redes egocentradas” (egocen-
tric networks) sdo definidas, pela maioria dos autores, como o conjunto de individuos
que conhecem e interagem com um determinado “alvo” (Milardo, 1988).
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RESUMO
As Teias que a Doenga Tece: A Andlise das Redes Sociais no Cuidado da
Doenga Mental

Este artigo pretende mostrar a importancia de uma analise das redes sociais
paracompreender as trajetdrias sociais e clinicas das pessoas com doenga men-
tal e conhecer as potencialidades e constrangimentos de ditas redes para a
prestacao de cuidados num contexto de desinstitucionalizacao da doenga
mental. Com base nas histérias de vida de vinte pessoas com doenga mental e
de sete estudos de caso realizados no interior desse grupo em Portugal, identi-
ficam-se os nés e os lagos das suas redes sociais, mapeando-se atores e tipos de
apoio disponiveis. O artigo revela a vitalidade e a capacidade de resposta da
rede familiar, mas mostra também as dificuldades materiais e emocionais en-
frentadas, as fragilidades do apoio prestado pela familia e as limita¢des a auto-
nomia e inclusao social das pessoas com doenga mental.

Palavras-chave: doenga mental; redes sociais; desinstitucionalizagao;
cuidado; familia

ABSTRACT
How Disease Weaves Webs: An Analysis of Social Networks in Mental Illness
Care

This article seeks to demonstrate the importance of social network analysis in
order to understand the social and clinical trajectories of people with mental
illnesses, and also to apprehend the potential and constraints of said networks
for caregiving in a context of de-institutionalization of mental disease. Based
on the life stories of twenty people with mental illnesses and seven cases
studies within this group in Portugal, the investigation identified the knots
and ties of their social networks, mapping actors and types of support
available. The article reveals the vitality and response of family networks, yet
it also reveals the material and emotional difficulties, the fragility of
family-provided care and the limitations to the social inclusion of people with
mental illness.

Keywords: mental illness; social networks; de-institutionalization;
caregiving; family
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RESUME
Les Toiles qui Tisse la Maladie: L' Analyse des Réseaux Sociaux dans les Soins
de la Maladie Mentale

Cetarticle vise a montrer I'importance d'une analyse des réseaux sociaux pour
comprendre les trajectoires sociales et cliniques des personnes atteintes de
maladie mentale et de connaitre les potentialités et contraintes de ces réseaux
pour la prestation de soins dans un contexte de désinstitutionalisation de la
maladie mentale. Basé sur les histoires de vie de vingt personnes atteintes de
maladie mentale et sept études de cas au sein de ce groupe au Portugal, sont
identifiés les noeuds et les liens de ces réseaux sociaux, en cartographiant les
acteurs et les types de soutien disponibles. L’article révele la vitalité et la
réactivité du réseau familial, mais montre également les difficultés matérielles
et émotionnelles rencontrées, les faiblesses du soutien donné par la famille et
les limites a 1’autonomie et l'inclusion sociale des personnes ayant une
maladie mentale.

Mots-clés: maladie mentale; réseaux sociaux; désinstitutionalisation;
attention; famille

RESUMEN
Los Hilos Tejidos por la Enfermedad: El Andlisis de Redes Sociales en el
Cuidado de la Enfermedad Mental

Este articulo pretende mostrar la importancia de un andlisis de redes sociales
para comprender las trayectorias sociales y clinicas de las personas con
enfermedad mental y conocer las potencialidades y limitaciones de dichas
redes para la prestacién de cuidados en un contexto de desinstitucionalizacién
dela enfermedad mental. Apoyado en las historias de vida de veinte personas
con enfermedad mental y en siete estudios de caso realizados en el interior de
este grupo en Portugal, seidentificanlosnudos ylos lazos delas redes sociales,
mapeédndose actores y tipos de apoyos disponibles. El articulo revela la
vitalidad y la capacidad de respuesta de la red familiar, pero también recalca
las dificultades materiales y emocionales enfrentadas, las fragilidades del
apoyo prestado por la familia y las limitaciones a la autonomia e inclusién
social de las personas con enfermedad mental.

Palabras clave: enfermedad mental; redes sociales; desinstitucionalizacién;
cuidado; familia
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