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RESUMO

Introdugdo: A resiliéncia familiar € um processo complexo, que pode exercer um papel protetor da saude no enfrentamento de
acontecimentos stressantes, como a doenga.

Objetivo: Analisar processos de resiliéncia familiar construidos na vivéncia de uma situa¢do de doencga e/ou incapacidade.
Métodos: Estudo qualitativo, descritivo e exploratdrio, com recurso a entrevista e analise tematica. Participaram 7 individuos
adultos, selecionados por snowball, que vivenciaram em familia situagdes como paraplegia, malformagao congénita, asma grave,
AVC e deméncia. O mapa tematico suportou-se na concetualizagdo de resiliéncia familiar de Froma Walsh.

Resultados: A vivéncia da doenga gerou inicialmente, no sistema familiar, sofrimento psicolégico e fisico, dependéncia, conflitos
e a percecdo de cuidados omissos (pouca empatia profissional). Os processos-chave de resiliéncia familiar envolverem crencas
positivas (espiritualidade, aceitagdo), padr&es de organizacdo (apoio de profissionais/amigos) e a comunicagdo (abertura familiar
a partilha de sentimentos). As familias também experienciaram uma transformacgdo, com ganhos e fragilidades, assumindo ainda
expectativas futuras.

Conclusdo: Na ética dos entrevistados, as suas familias revelaram capacidade de adaptagdo positiva e de transformacgdo perante
as situagdes de doenga, rumo ao funcionamento saudavel. O facto de reconhecerem aos profissionais de saude importancia face
a construcdo dos seus processos de resiliéncia, ainda que nem sempre tenham sido presentes, antecipa a necessidade de uma
melhor compreensdo da tematica e de intervengGes sensiveis as necessidades das familias.

Palavras-chave: sistema familiar; resiliéncia; doenga; promocao da saude

ABSTRACT

Introduction: Family resilience is a complex process that can play a role in protecting health when facing stressful events such as
iliness.

Objective: To analyze the processes of family resilience built up in the experience of illness and/or disability.

Methods: This was a qualitative, descriptive, and exploratory study using interviews and thematic analysis. Seven adults took part,
selected by snowball, who had experienced family situations involving paraplegia, congenital malformation, severe asthma,
stroke, and dementia. The thematic map was based on Froma Walsh's conceptualization of family resilience.

Results: Experiencing the illness initially generated psychological and physical suffering in the family system, dependency,
conflicts, and the perception of lack of care (little professional empathy). The key processes of family resilience involved positive
beliefs (spirituality, acceptance), organizational patterns (support from professionals/friends), and communication (family
openness to sharing feelings). Families also experienced a transformation, with gains and weaknesses, while also assuming future
expectations.

Conclusion: From the interviewees' point of view, their families showed a capacity for positive adaptation and transformation in
the face of illness, towards healthy functioning. The fact that health professionals were recognized as being important in building
resilience processes, but were not always present, points to the need for a better understanding of the issue and for interventions
that are sensitive to the needs of families.

Keywords: family system; resilience; illness; health promotion

RESUMEN

Introduccion: La resiliencia familiar es un proceso complejo que puede desempeiiar un papel en la proteccién de la salud ante
acontecimientos estresantes como la enfermedad.

Objetivo: Analizar los procesos de resiliencia familiar construidos en la experiencia de enfermedad y/o discapacidad.

Métodos: Se trata de un estudio cualitativo, descriptivo y exploratorio mediante entrevistas y analisis tematico. Participaron siete
adultos, seleccionados por bola de nieve, que habian vivido situaciones familiares de paraplejia, malformacién congénita, asma
grave, ictus y demencia. El mapa tematico se basé en la conceptualizacion de Froma Walsh sobre la resiliencia familiar.
Resultados: La vivencia de la enfermedad generd inicialmente sufrimiento psicoldgico y fisico en el sistema familiar, dependencia,
conflictos y percepcion de falta de atencidén (poca empatia profesional). Los procesos clave de la resiliencia familiar implicaron
creencias positivas (espiritualidad, aceptacidn), patrones organizativos (apoyo de profesionales/amigos) y comunicacion (apertura
familiar a compartir sentimientos). Las familias también experimentaron una transformacion, con ganancias y debilidades, a la vez
gue asumian expectativas de futuro.

Conclusion: Desde la perspectiva de los entrevistados, sus familias mostraron una capacidad de adaptacion y transformacion
positiva frente a la enfermedad, hacia un funcionamiento saludable. El hecho de que se reconociera la importancia de los
profesionales sanitarios en la construccién de procesos de resiliencia, pero que no siempre estuvieran presentes, apunta a la
necesidad de una mejor comprensién de la cuestion y de intervenciones sensibles a las necesidades de las familias.

Palabras Clave: sistema familiar; resiliencia; enfermedad; promocién de la salud
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INTRODUGAO

Aresiliéncia reflete uma arte de adaptacdo positiva a situagdes adversas, conseguida pela mobilizacdo de recursos internos e/ou externos
(meio) ao sujeito (Anaut, 2005). As familias, enquanto sistemas funcionais, vivenciam multiplas situa¢des de stresse ao longo do seu ciclo
evolutivo, como as inerentes ao confronto com a doenga e/ou prestagdo de cuidados aos seus membros (Ruiz et al., 2021). A resiliéncia
familiar, mais do que uma caracteristica intrinseca aos sujeitos, € um processo resultante da interagdo dinamica entre as suas
particularidades e a complexidade do contexto social, sistémico e ecolégico e que promove o desenvolvimento humano (Luthar et al.,
2000; Poletto & Koller, 2006). Perante a adversidade as familias desenvolvem estratégias face a uma adaptagdo positiva, capaz de
influenciar a unidade familiar e saude (Walsh, 2021). A compreensdo do bindmio resiliéncia (familiar) e salide convida a andlise das
singularidades das histérias de vida das pessoas e das dinamicas que estabelecem na interagdo com os seus subsistemas (Yunes, 2003).
Este estudo analisa sete entrevistas de individuos que aceitaram refletir sobre a construgdo dos seus processos de resiliéncia familiar
perante a vivéncia de um acontecimento de doenca e/ou de incapacidade.

1. ENQUADRAMENTO TEORICO

A resiliéncia é um constructo transversal a varias areas disciplinares, complexo e multidimensional que, embora cada vez mais estudado,
é ainda abordado de forma pouco abrangente e clara (Ralha-Simdes, 2014). Concetualizado inicialmente pela fisica e engenharia, como
capacidade de um material absorver energia sem sofrer deformagdo permanente, foi compreendido no ser humano, pela psicologia,
como a possibilidade de uma adaptacdo positiva geradora de transformacéo e florescimento dos sujeitos perante adversidades extremas
e repetidas (Luthar et al., 2000; Yunes, 2003). A sua discussao tem, por um lado, evidenciado posicdes que a definem como trago de
personalidade e inato e, por outro, uma compreensdo enquanto processo interativo onde individuo e ambiente se comunicam
procurando manter/alcancar a estabilidade, num determinado contexto (Luthar et al., 2000). Evoluiu-se de um paradigma de resiliéncia
individual, com énfase no sujeito resiliente, independentemente da sua histéria e circunstancias de vida, para um entendimento mais
abrangente, em que o ser humano é visto como sistema global e ecoldgico, onde o impacto da adversidade e as estratégias mobilizadas
na sua superacdo interagem (Ralha-Simdes, 2014).

A familia, enquanto sistema funcional afetado por varios acontecimentos altamente stressantes, sugere ter a capacidade de se adaptar
positivamente, o que, a curto e longo prazo, pode ter impacto no seu bem-estar e unidade familiar (Walsh, 2021). Perante situa¢des de
doenca ou deficiéncia num dos seus membros, as familias adotam estratégias para enfrentar as adversidades, mobilizando diferentes
recursos internos e externos (Aguiar & Morais, 2021; Lima et al., 2020; Ruiz et al., 2021). Valorizam preferencialmente os pontos fortes
e recursos, estabelecem relagdes de proximidade com os outros, e implementam estratégias de resignificagdo das situagdes adversas,
numa constante interagdo entre vulnerabilidade e protecdo (Babic, et al, 2020; Santos, et al., 2020). Porém, o estudo da tematica tem
dado mais énfase aos fatores que predizem a doenca do que a analise dos processos promotores do desenvolvimento positivo dos
individuos expostos a situagGes de stresse e grande adversidade (Ungar & Theron, 2020).

N3do existe um modelo Unico de funcionamento sauddvel que se adapte a todas as familias ou situagdes, pelo que importa
compreender a interagdo estabelecida com contexto, considerando os valores de cada familia, os seus recursos estruturais,
relacionais e desafios de vida (Walsh, 2021). Froma Walsh (2021) considera que existem processos-chave promotores da
resiliéncia familiar que incluem: i) sistema de crencas, com valores, convicgdes, atitudes, preconceitos, orientadores das acdes da
familia; ii) padrGes organizacionais, que se mantém através de normas internas e externas influenciadas pelos sistemas de crengas
culturais e familiares; e iii) processos de comunicacao, facilitadores do apoio mutuo e da resolucdo colaborativa de problemas. No
sistema de crencgas, a autora evidencia a importancia de se atribuir um significado a adversidade, cultivar uma perspetiva positiva
e de esperanca e da transcendéncia e espiritualidade, uma vez que globalmente contribuem para amenizar o grau de ameaca dos
eventos stressores e para uma melhor aceitagdo de situagdes que ndo podem ser alteradas (Walsh, 2021).

2. METODOS

Este é um estudo qualitativo, descritivo e exploratdrio, com recurso a analise tematica, que parte da seguinte questdo de
investigacdo: Como se desenvolve a resiliéncia familiar perante uma situacdo de doenga e/ou incapacidade? Foi desenvolvido com
mestrandos de Educagdo para a Saude, que entrevistaram em profundidade familias, através de um dos seus membros, para
identificar e analisar os processos de resiliéncia familiar construidos a partir da situacdo de doenca. Procurou responder aos
objetivos: i) Compreender os constrangimentos gerados pela situacdo de doenca/incapacidade nas familias; ii) explorar os
processos de resiliéncia das familias e desenvolvimento perante a situagdo de doenca.

A abordagem qualitativa foi selecionada pela possibilidade de melhor identificagdo de processos relevantes na construgao da
resiliéncia familiar, considerando que valorizam a sua perspetiva sistémica, ecoldgica e de desenvolvimento (Yunes, 2003).

2.1 Participantes

Participaram no estudo 7 familias, selecionadas de forma intencional, com base nos critérios: i) terem experienciado na sua trajetéria de
vida familiar uma situacdo de doenca, acidente, incapacidade, causadora de stresse ao sistema familiar; ii) aceitarem refletir sobre os
seus processos de resiliéncia familiar pela voz de um dos seus membros; e iii) o entrevistado ter idade superior a 20 anos.

2.2 Instrumentos
Aplicou-se uma entrevista, elaborada para o efeito, inspirada no enquadramento tedrico de suporte, previamente testada num estudo
piloto com duas familias, com recurso a questdes do cognitive debriefing de George, et al. (2013), para melhor aferigdo da sua adequacao.
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Os contributos que dele surgiram foram integralmente considerados, permitindo melhorar a clareza dos tdpicos incluidos e perguntas
adicionais para a exploragdo da temadtica. O roteiro final incluiu questdes abertas dispostas em 4 tematicas (tabela 1).

Tabela 1 - Guido de entrevista

Tematicas Questdes norteadoras

Poderia falar-me da sua familia, com quem vive, como define as relagdes familiares com os vérios membros?
Como avalia as condig8es sociais e econdmicas da familia? O lugar onde habitam tem bons recursos e o que
consideram importante para viver?

Fale-me sobre uma situa¢do de doenga ou relacionada com a satide que tenham vivido em familia? Como
aconteceu? Que sentimentos causou na familia?

Que estratégias é que utilizaram para recuperar dessa situagdo de doenga, para lidar com todas as alteragGes
que ela provocou na familia? As dindmicas familiares mudaram desde o acontecimento até gora? Como?
Que mecanismos (fatores) permitiram a familia proteger-se e desenvolver-se? E o que é que causou maior
stresse?

Tém expectativas para o futuro? O que gostariam de realizar?

Fazendo uma andlise do vosso percurso de vida com esta situa¢do de satide/doenca, quais foram ou ainda sdo
as principais necessidades para conseguirem ter melhor bem-estar? Que ajudas seriam importantes para
permitir a familia manter-se resiliente?

|.Caracterizagdo socio relacional e
contextual da familia

I1.Situagdo de doenga vivida pela familia

Il.Processos-chave de resiliéncia familiar

V.Principais necessidades sentidas na
adaptacdo familiar resiliente

2.3 Analise de dados

A andlise tematica foi utilizada com o intuito de identificar, analisar, interpretar e relatar padrdes, isto é, temas, dentro de dados
recolhidos (Braun & Clarke, 2006). Seguindo esta proposta, o processo de anadlise considerou: num primeiro momento, a
transcricdo e leitura aprofundada das entrevistas, permitindo a familiarizacdo com os dados; geraram-se cddigos iniciais;
procedeu-se a uma reorganiza¢do em categorias mais abrangentes, onde se consideraram temas e subtemas, surgindo assim o
mapa tematico; apds discussdo da equipa procedeu-se a revisdo do mapa tematico; leram-se todos os codigos obtidos para cada
tema apurando a sua coeréncia global e releram-se as entrevistas e respetivos temas para compreender se o mapa tematico
refletia os significados do conjunto de dados como um todo (Braun & Clarke, 2006). O mapa tematico seguiu uma abordagem
latente, em que os temas se formularam ndo pela descri¢cdo dos significados, do conteldo semantico, mas identificando ideias,
suposicGes e conteldos subjacentes (Braun & Clarke, 2006). Foi também eminentemente dedutiva (tedrica), partindo da
concetualizagdo de Walsh (2021) sobre resiliéncia familiar e seus processos-chave.

Cumpriram-se os procedimentos éticos, com parecer favoravel da Comissdo de Etica (Parecer N2 D48/2024), e termo de
consentimento informado por cada elemento da familia participante.

3. RESULTADOS

As familias participantes experienciaram situagdes de doenga de natureza acidental/ traumatica (acidentes que resultaram em
paraplegia), congénita (malformagdo fetal), subita (crise asmatica grave, Acidente Vascular Cerebral [AVC]) e crdnica e
degenerativa (deméncia). Os membros entrevistados tinham formacao superior, exerciam fungGes laborais (com excecdo de dois
aposentados) e residiam em meio urbano, da zona Centro de Portugal, dispondo de servicos e recursos que consideravam
adequados ao seu bem-estar (tabela 2).

Tabela 2 - Caracterizag¢do da familia, desde o ponto de vista da pessoa entrevistada

Entrevistado

Familia Idade Situagdio ) Coptexto ) Ambiente e composi¢ao familiar e e Teeen
L habitacional/social
(anos) profissional

E1 78 Aposentada. Vivenda na cidade, com Vive com o filho que sofreu o O filho do meio sofreu um acidente de
Foi professora do bons servigos nas acidente; mota, aos 32 anos, que lhe provocou
Ensino Superior, proximidades Tem relagdes de proximidade com a paraplegia
Doutorada em filha (presenga diaria) e com o filho
Gestdo mais velho (mensalmente)

E2 74 Aposentado por Apartamento no centro Vive com a esposa. Sofreu um acidente na guerra do
invalidez. da cidade Contacto regular com o filho, nora e Ultramar, que o tornou paraplégico.
Frequentou o curso neta.
de Direito.

E3 44 Técnica Superior de  Casa com as condigdes E m3e solteira e vive com filha de 10 Na gravidez confrontou-se com uma

Diagndstico e
Terapéutica de
Radioterapia.
licenciada em
Radioterapia e
Psicologia; mestre
em Psicologia das

que afirma necessarias
para viver com a filha

anos e uma gata.

Tem uma boa relagdo com o pai da
filha, que vive noutra cidade.

E natural do Porto, onde reside a
maior parte da familia, tendo uma
boa relagdo com a mde e com o
irmdo. O pai faleceu subitamente

malformacdo fetal e incerteza face a
outras complicacBes. A nascenca a filha
apresentava atresia do eséfago de
elevado grau e fenda laringea. A bebé
teve cirurgias e internamentos
prolongados.
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Entrevistado

Familia Idade Situagio ) Co.ntexto ) Ambiente e composi¢ao familiar SR
.. habitacional/social
(anos) profissional
Organizagdes e quando a entrevistada tinha 25
Trabalho anos.
E4 50 Enfermeira Casa nos arredores da Vive com o marido e filha de 20 anos A filha de 19 anos teve um episédio de
Professora de Yoga cidade, com recursos e 3 gatos. A relagdo familiar é asma severa, que evolui para uma
fisicos, emocionais, baseada na confianga, liberdade, pneumonia, ficando 25 dias
privacidade, paz e amor, respeito e acolhimento. hospitalizada, 16 dias em cuidados
siléncio. intensivos em estado grave.
E5 60 Empresario. Casa nos arredores da Vive com a esposa com quem tem A esposa sofreu um AVC aos 65 anos,
Licenciado em cidade, com bons acessos uma boa relagdo e de quem é que Ihe provocou sequelas ao nivel da
Engenharia e alguns servigos cuidador. Tém um filho que reside no  mobilidade, fala e qualidade de vida.
essenciais. estrangeiro.
E6 55 Professora do 12 Apartamento na cidade Vive com a mde (86 anos) etem uma  Apds a morte do pai, com 68 anos, a
Ciclo de Ensino com elevador, boas éreas, irmd que vive numa cidade préxima. mae foi diagnosticada com deméncia,
Basico centro de dia e hospital aos 72 anos. Passou a viver em casa da
préximo. Tem vizinhos filha.
disponiveis e atentos.
E7 52 Docente do Ensino Apartamento no centro Vive com a esposa e com a mée de O pai faleceu com um tumor no

Superior. da cidade, perto do local 78 anos. E filho tnico. O casal tem pancreas e doi anos depois a mae foi
Licenciado e de trabalho. um filho de 23 anos a estudar no diagnosticada com Alzheimer. Passou a
Doutorado em estrangeiro. viver com o filho e a receber apoio
Quimica domicilidrio diariamente.

Ao refletirem sobre si, sobre a familia e o episédio de doencga gerador de stresse, os participantes projetaram-se num continuum
de desenvolvimento familiar, favordvel a uma compreensdo dindmica dos seus processos de resiliéncia, dando origem a um mapa
tematico com trés temas (1) Impacto inicial da doenga, (2) Processos-chave de resiliéncia familiar e (3) Transformagdo familiar
(tabela 3).

Tabela 3 - Mapa tematico relativo da resiliéncia das familias apds vivéncia da doenga ou acidente

Tema 1: Impacto inicial da Doenga Tema 2: Processos-chave de resiliéncia familiar Tema 3: Transformacdo familiar

3.1. Ganhos

Abertura a rede extrafamiliar

Coesdo familiar

Competéncias de gestdo de problemas

1.1 Constrangimentos imediatos
Sofrimento

Sentimentos de injustiga, tristeza, perda
IntervengBes dolorosas

Incapacidade funcional

Dependéncia

Conflitos familiares

Soliddo e abandono

Perda de rendimentos

Dificuldade em cuidar

2.1. Crengas

Esperanga/ olhar positivo
Religiosidade e espiritualidade
Aceitacdo

Humor

3.2. Fragilidades
Inacessibilidades quotidianas
Debilidade fisica e psicoldgica
Falta de apoio profissional

2.2. Padrdes de organizacdo
Unido familiar

Apoio de amigos

Apoio de profissionais

1.2 Cuidados omissos
Empatia profissional

Comunicagdo profissional clara

Adequacdo dos espagos

Alteragdo de rotinas
Mudanga de compromissos profissionais

2.3. Comunicagao
Abertura para a partilha de sentimentos

3.3. Expectativas
Manter o padrdo de organizagao
Ultrapassar barreiras

Clareza
Procura conjunta de solugdes

Apoio domicilidrio acessivel
Apoio psicoldgico

! Os temas resultantes da andlise temética, considerando o quadro tedrico de suporte, interagem e reconstroem-se em sintonia com a resiliéncia das familias,
assumida como processo de desenvolvimento e ecoldgico. A “transformagdo familiar” (tema 3) é sempre parte do “processos-chave de resiliéncia familiar”
(tema 2) ultrapassando a perspetiva de produto, ou resultado final do processo. As necessidades aqui identificadas dialogam continuamente com a
“problematica da doenca e seu impacto” (tema 1), revisitando constrangimentos e cuidados omissos, que intervém ainda no quotidiano das familias e
precipitam em diferentes contextos, uma reconstrugdo dos seus processos de resiliéncia.

O “impacto da doencga” (tema 1), foi descrito sobretudo pelos constrangimentos que a situagdo provocou no sistema familiar. Todas
as familias descreveram ter experienciado grande sofrimento, decorrente dos procedimentos médicos dolorosos a que o familiar foi
submetido, mas também ao sofrimento psicolégico decorrente do assistir ao sofrimento fisico. Referiram ainda sentimentos de
injustica, revolta, tristeza e de perda, no momento em que se confrontaram com a doenga ou acidente que ndo esperavam. A
diminuicdo de rendimentos por motivo de necessidade de prestacdo de assisténcia no momento da doenga também foi mencionada
por 4 familias (E3, E5, E6, E7), bem como a incapacidade funcional e a dependéncia particularmente detalhadas nas duas situacdes
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de acidente do qual resultou a paraplegia de um dos seus membros (E1, E2), mas também nas situacdes de deméncia (E6, E7) e de
AVC (E5). Dois entrevistados, enfatizaram a vivéncia de conflitos, soliddo e abandono no sistema intrafamiliar:

“Quando a minha mulher foi para o hospital eu ndo conseguia deixd-la I sozinha. [...] O meu irmdo e a minha cunhada
nédo me deram apoio nenhum [...JComeg¢dmos a separar-nos [...]senti-me muito sozinho” (E5).

“Com a deméncia da minha mde, uma coisa que aprendi é que estamos mesmo sozinhos. Os vizinhos foram mais
presentes do que a familia”. (E6)

A par destes constrangimentos, as familias referem ter sofrido o impacto de cuidados omissos, ou seja, barreiras fisicas, atitudinais e
profissionais sentidas no momento inicial da doenga, como: a pouca empatia dos profissionais de salide, uma comunicacdo nem
sempre clara e falta de apoio psicolégico (E1, E5, E6). Nas situa¢des de acidente/paraplegia, AVC e deméncia (E1, E5, E6, E7), os
participantes documentaram a escassez de cuidados domicilidrios adequados as necessidades da pessoa e familia, a preco acessivel,
sobretudo na fase inicial da experiéncia de doenca:“[...] o inicio da doenga da mde, que surgiu antes do diagndstico, com grande
sofrimento para todos, sentimos a dificuldade em arranjar uma equipa que estivesse com a minha mde em casa enquanto nds
trabalhdvamos, foi um pesadelo! [...].” (E7). Particularmente na situacdo de paraplegia apos acidente (E1, E2), enfatizam as barreiras
arquitetdnicas, que marcaram a construcdo dos seus processos de resiliéncia:

“Apds o meu regresso do Ultramar, voltei a estudar, mas ndo havia rampas, nem elevadores na Faculdade de Direito
da Universidade de Coimbra. Cheguei a fazer exames dentro e fora do carro! Ndo podia ir as aulas. [...]” (E2)

Partindo deste impacto inicial da doenga, as familias foram construindo a sua resiliéncia, com “processos-chave da resiliéncia familiar”
(Tema 2), através de crengas, padrées de organizagéo e de comunicagdo. Destacaram como crengas protetoras da sua resiliéncia: i)
a preservagdo do sentido de humor (“...o meu sentido de humor que ajudaram a superar algumas barreiras e desafios na realizagdo
do casamento, na construgdo da casa e na adogdo do nosso filho e no Hospital Militar”, E2); ii) a religiosidade e espiritualidade (“Nés
queriamos casar pelo civil e pela Igreja Catdlica”, E2; “Sou uma pessoa otimista e crente. Nos momentos mais dificeis acreditei sempre
nos profissionais de satde e orei [...]Nessa noite rezei e pedi muito a Deus para ndo ter que decidir”, E3); iii) a aceitagdo da situagdo
adversa (“foi injusto. Uma das coisas mais dificeis foi aceitar isso, mas também aceitdmos e ele também.” E1); e iv) a esperancga/ olhar
positivo (“sempre tive esperanga que ela conseguisse voltar para casa [...] e mais tarde comecei a pensar que o meu irmdo ia voltar a
ficar ao meu lado”, E5). A reorganizagdo dos padrées de funcionamento do sistema familiar, envolveram: i) a possibilidade de
alteracdo de rotinas, onde se refere, por exemplo, a importancia de conseguir adequar aspetos comuns do quotidiano, como o
planeamento de férias de férias conjuntas (E1), as saidas de casa, como ida ao café regular, com o familiar dependente, de forma a
manter contacto com vizinhos (E5, E6); ii) a renovagdo de compromissos profissionais com vista a recuperagdo econdmica (“Depois
do acidente acabou por mudar de emprego e estd bem, mas ndo é desafiante como ele gostava” E1; ...”eu ndo tenho grandes
dificuldades econémicas, mas todos os encargos para evitar internar a minha mée num lar, claro que tém consequéncias. Uma das
coisas que fiz foi comegar a dar explicagdes”, E7); iii) e também a aceitagdo de apoio de amigos e de profissionais e o fortalecimento
da unido familiar, mesmo apds conflitos vivenciados:

“apesar dos receios inerentes ao futuro, senti confian¢a nos profissionais de saude que nos acompanharam |(...) Nessa
fase nunca me senti sozinha, pois estive sempre rodeada de amigos, colegas de trabalho e de uma vizinha, que me
prestaram sempre o apoio necessdrio (...)” (E3)

A comunicagdo, outro processo-chave da resiliéncia destas familias incluiu: i) a abertura para a partilha de sentimentos (“comunica¢éo
assente no amor, no didlogo”, E4); a ii) clareza (“eu procurei sempre ser muito franca com a minha irmd e até com os vizinhos, e sinto
que isso me ajudou a que compreendessem melhor as necessidades da nossa familia, em vez de terem pena”, E6); e iii) o esforco
conjunto para a procura de solu¢des para ultrapassar os constantes desafios (...”com for¢a de vontade e apoio mutuo conseguimos
fazer o nosso percurso até aos dias de hoje superando, na medida do possivel” E2).

Os processos de resiliéncia evidenciaram também indicios de transformagdo familiar (Tema 3), com ganhos, necessidades e
expectativas futuras. Os ganhos referem-se a: i) abertura a rede extrafamiliar; ii) coesdo familiar (“a minha esposa continua a ser o
meu suporte”, E2; “...sempre que olho para a minha filha e é ela que me dd forca com o seu sorriso, E3); e iii) competéncias de gestdo
de problemas (“eu e a minha esposa hoje fazemos coisas a minha mde que nunca pensei fazer. Temos outra capacidade para viver e
de lidar com a dor”, E7). Para duas familias, o apoio da rede extrafamiliar foi, além de um recurso vital a construcdo da sua resiliéncia,
um fruto desse processo, permitindo alargar as fronteiras familiares para elementos da comunidade, como vizinhos, amigos e
profissionais:
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“Se ficar doente também sei que ele fica bem e a minha filha ajuda. (...). Nos temos a D. Z., pagamos-lhe, claro, mas é

como se fosse da familia e é de confiang¢a.” (E1)

“Hoje sinto que tenho estes amigos e vizinhos que me apoiam sempre que nds precisamos. Até me ajudam mais do que

o meu filho, que ndo estd cd.” (E5).
As necessidades presentes reforcam algumas barreiras sentidas, quer aquando do inicio da doenga ou acidente, quer ao longo do
processo de adaptagdo resiliente, ainda em transformagdo. As familias referem a necessidade de adequagdo de espagos, melhorar a
sua acessibilidade a pessoas que se deslocam em cadeiras de rodas (E1, E2), mas também, ainda a falta de apoio profissional, que
mencionaram desde o inicio (“falta ainda um apoio realmente humano a pessoas com deméncia. Toda a familia sofre ao ver essa
falta de empatia” E6; “é muito dificil encontrar profissionais motivados para cuidar nos familiares dos outros, mesmo que sejam bem
pagos”, E7). Para além das necessidades que ainda sentem, as familias também reconfiguraram expectativas para o seu futuro,
recaindo sobretudo na necessidade de manter os padrdes de funcionamento familiares (“O nosso bem-estar estd sempre dependente,
acima de tudo, da Alice estar bem (de saude, equilibrada), sendo que o seu equilibrio é sempre uma linha muito ténue, E3), mas
também a necessidade de ultrapassar barreiras e eliminagdo de obstaculos sentidos no quotidiano (“também gostava que a cidade
me proporcionasse a possibilidade de ter uma vida social e cultural mais ativa.”, E2).

4. DISCUSSAO

Perante uma situagdo de doenga no ecossistema familiar os membros da familia experienciam sofrimento fisico e psicoldgico,
sentimentos contraditérios, por vezes soliddo e alteragdes nas dinamicas familiares, com potencial impacto financeiro (Aguiar &
Morais, 2021; Ruiz et al., 2021; Da Silva et al., 2023). Quando um familiar necessita de receber cuidados no seio familiar, cuidador e
pessoa cuidada, podem sentir altos niveis de sobrecarga, observados sobretudo em familiares de idade ativa, bem como sentimentos
de incapacidade para lidar com o problema, exclusao e discriminacdo (Da Silva et al., 2023; Duangjina et al., 2024; Halvorsen et al.,
2022). Os cuidados prestados por profissionais de salde sdo frequentemente percebidos como insuficientes ou inadequados as
necessidades fisicas e psicoldgicas das familias, que parecem centrar-se mais nas necessidades da pessoa com a doenga e nem sempre
na familia como um todo (Da Silva et al., 2023; Ramalho, 2022). Como refere Lima et al. (2020), num estudo com vitimas de acidente
vascular cerebral, é importante e ainda necessario garantir as familias perante uma situacdo de doenca desta natureza, um apoio
mais efetivo dos profissionais de saude, centrado ndo apenas na doen¢a mas nas potenciais vulnerabilidades do sistema familiar.
Simultaneamente, estudos no contexto da doenca medular, demonstram que ainda existem poucas intervenc¢des praticas bem
estabelecidas com o intuito de apoiar os cuidadores familiares, sendo que o conhecimento das vivéncias destas familias ao ser
considerado por exemplo nos cuidados de reabilitagdo, pode contribuir para a qualidade de vida (Halvorsen et al., 2022; McKay et
al., 2020). O apoio emocional, a informacdo, apoio profissional domicilidrio e de cuidadores sao fatores relevantes para a adaptacao
resiliente (Lima et al., 2020; Ruiz et al., 2021) embora considerados por estas familias como omitidos/ em déficit no momento inicial
da doenca. Contudo, paradoxalmente, a globalidade dos entrevistados também mencionou que o apoio dos profissionais de satde
foi fundamental a construgdo dos seus processos de resiliéncia, permitindo-lhes, como reforga a literatura o acesso a informacao,
desenvolvimento de competéncias inerentes ao cuidar e promocao dos seus padrdes de organizagao (Mimoso et al., 2021). Observou-
se ainda que perante situagGes de doenca e stress no ambiente familiar, as familias procuram o ajustamento de padrdes de
funcionamento, mobilizando diferentes recursos, como: flexibilidade (na aceitacdo de novos desafios profissionais, por exemplo),
respeito mutuo entre os elementos da familia, e a aceitacdo de apoio de amigos para a prestacdo do cuidado no ambiente familiar
mostraram ser elementos importantes dos padrdes de organizacdo destas familias (Walsh, 2021). A semelhanca de outros estudos,
estes participantes também valorizaram os padr&es de comunicac¢do e de crengas positivos nas interagdes intra/inter familiares, como
a comunicacdo aberta e clara, a cooperagdo mutua necessaria a resolucdo dos problemas que vao surgindo na familia com o decorrer
da doenca, a aceitagdo, o otimismo e a esperanga, como fundamentais perante a doenca (Deist & Greeff, 2015; Santos et al., 2020;
Kim et al., 2018). Os processos-chave de resiliéncia sugerem ser mutuamente interativos e sinérgicos, permitindo, por exemplo, que
a aceitacdo da doenca e criagdo de um sentido de vida partilhado, partilha de emocgGes, facilita a comunicagdo clara na familia e vice-
versa (Walsh, 2021). A espiritualidade e a valorizagao do cuidado prestado no contexto familiar também mostraram influenciar os
processos de resiliéncia (Da Silva et al., 2023; Duangjina et al., 2024; Kuang et al., 2023).

A transformacdo familiar acompanhou os processos de resiliéncia construidos, compreendendo ganhos a par de
marcas/necessidades decorrentes da situacdo de doenca e as expectativas face ao futuro. A resiliéncia, mais do que lidar com
situacGes stressantes ou sobreviver ao impacto da doenca, envolve a transformacdo e crescimento positivo, mudanca de estilos de
vida, implicando também uma relagdo de positividade entre os seus membros (Ungar, 2021; Whalsh, 2021). Estas familias
construiram novas perspetivas e expectativas de vida conjunta, experienciaram a modificacdo das relagdes familiares com maior
coesdo entre os seus membros e até a abertura a rede extrafamiliar. A mobilizacdo do suporte social e da rede de apoio, como familia,
profissionais e em alguns entrevistados, vizinhos, mostrou ser importante para a construcdo dos processos de resiliéncia familiares,
indo ao encontro das evidéncias alcancadas noutros estudos (Lima et al., 2020; Mimoso et al., 2021; Ruiz et al., 2021). Para Kim et al.
(2018), 0 apoio social tem efeito direto no sistema de crengas das familias e capacidade de gerir os problemas quotidianos em situacao
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de doenca. Neste estudo, apesar dessa relacdo ndo ter sido objeto de analise, alguns entrevistados sugeriram que o apoio social e a
rede extrafamiliar passaram a integrar a propria estrutura da familia, agora alargada a comunidade, com quem estabelecem rela¢des
reciprocas. As expectativas futuras, corroboram, por um lado que a resiliéncia também permite construir uma visdo otimista e positiva
face ao futuro (Ralha-Simdes, 2014; Whalsh, 2021), mas também, a sua ndo invencibilidade ou invulnerabilidade a adversidade
inerente a doenca (Anaut, 2005). Antecipa-se a necessidade de considerar intervencdes de promocdo da resiliéncia familiar de cariz
multidisciplinar e multinivel, que vejam a familia como um todo e atendam as suas especificidades e que valorizem o seu contexto
(Kuang et al., 2023; McKay et al., 2020). A flexibilidade dos contextos ecoldgicos, como os servigos de saude e o contexto de trabalho,
podem ser fatores protetores importantes na promocao da resiliéncia e a sua promogdo é uma responsabilidade partilhada por varios
intervenientes (Poletto & Koller, 2008; Santos et al., 2020).

CONCLUSAO

A andlise exploratdria dos processos de resiliéncia familiares desenvolvidos perante a vivéncia de situagdo de doenga nos sujeitos
participantes neste estudo, permitiram concluir que, e a semelhanga das perspetivas de Whalsh (2021), os acontecimentos
altamente stressantes e traumaticos, os stressores persistentes e os contextos sociais mostraram ter impacto em toda a familia;
e que simultaneamente, os processos familiares facilitaram a adaptacdo de todos os membros, das suas relacdes e da unidade
familiar. Alinhada com esta perspetiva, a segunda conclusdo do estudo permite compreender que, embora as familias
identifiquem o potencial destruidor da situacdo de doenga/acidente que vivenciaram, do qual ainda persistem danos e
fragilidades, a énfase da discussdo destaca sobretudo a transformagdo familiar e projetos futuros que pretendem concretizar. As
limitagcdes do estudo prendem-se com a heterogeneidade dos fendmenos experienciados pelas familias; o reduzido numero de
familias entrevistadas; e o facto de a familia se representar nestes dados pelo olhar de apenas um dos seus elementos, o que pode
nao retratar fielmente a compreensdao da complexidade dos seus subsistemas e experiéncias de resiliéncia familiar em cada
contexto. E também de salientar que a interpretagdo dos resultados ndo teve em conta os tipos de familias inquiridas, o que pode
constituir uma oportunidade futura de melhor compreensdo da tematica.

IMPLICACOES

Este estudo faculta a profissionais de saude detalhes sobre: os constrangimentos vividos pelo sistema familiar perante a
doenga/incapacidade (sofrimento, conflitos, soliddo, dificuldade em cuidar), e ndo apenas pelo membro que recebe o diagndstico;
a percegdo das familias face aos cuidados recebidos (hétero-avaliagdo); e convida a auto-reflexdo sobre as préticas (carentes de
maior empatia, clareza comunicacional, cuidados holisticos e permanentes). A analise dos processos-chave de resiliéncia, permite
também a quem investiga expandir o “olhar” num continuum de desenvolvimento humano, integrador das expectativas de satude
futuras, construidas no decorrer da adaptacdo a doenca. Desse aprofundamento investigativo, ainda necessario, poderdo surgir
propostas de intervencdo adequadas as realidades (vividas e desejadas) das familias, com potencial transformador do seu
funcionamento saudavel. Neste contexto, serd também de considerar a auscultacdo da diade “familias-equipa multidisciplinar”,
rumo a um mapeamento de evidéncias de praticas promotoras da resiliéncia familiar.
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