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RESUMO: Estudo descritivo de abordagem qualitativa, realizado junto a 14 familiares de criancas com transtornos mentais, atendidas no
Centro de Atencao Psicossocial Infantil de Maringd, Parana, tendo como objetivo compreender as vivéncias, os sentimentos e as reagoes de
familias de criancas com transtorno mental. Os dados, coletados no periodo de janeiro a abril de 2013, por meio de entrevista aberta, foram
submetidos a andlise de contetido, modalidade tematica, da qual emergiram duas categorias: “Convivendo com o transtorno mental na
infancia: uma batalha didria” e “O sentir e o reagir: vivenciando o transtorno mental infantil”. Conclui-se que a familia precisa compreender
a doengca para aceita-la e, assim, aprender a conviver com ela, e cabe ao enfermeiro oferecer suporte para o enfrentamento das dificuldades.

DESCRITORES: Familia. Satide da crianca. Satide mental. Enfermagem.

LIVING WITH MENTAL DISORDER IN CHILDHOOD: FEELINGS AND
REACTIONS OF THE FAMILY

ABSTRACT: Descriptive study with a qualitative approach, involving 14 families of children with mental disorders assisted at the
Psychosocial Child Care Center of Maringa, Parand, Brazil. The objective was to understand the experiences, feelings and reactions of
families of child with mental disorder. Data were collected from January till April 2013 through open interviews and then analyzed using
thematic Content Analysis. Two categories emerged “Living with mental disorder in childhood: a daily battle” and “Feeling and reacting:
experiencing the mental disorder in childhood”. It is concluded that the family needs to understand the disease to accept it and thus learn
how to live with it, and it is up to the nurse to provide support in order to face the difficulties.

DESCRIPTORS: Family. Child health. Mental health.Nursing.

CONVIVIENDO CON EL TRASTORNO MENTAL EN LA INFANCIA:
SENTIMIENTOS Y REACCIONES DE LA FAMILIA

RESUMEN: Estudio descriptivo de abordaje cualitativo, realizado junto a 14 familiares de nifios con trastornos mentales atendidos en el
Centro de Atencién Psicosocial Infantil de Maringd, teniendo como objetivo comprender las vivencias, los sentimientos y reacciones de
la familia de los nifios con trastorno mental. Los datos, recolectados durante el periodo de enero a abril de 2013, por medio de entrevista
abierta, fueron sometidos al andlisis de contenido, modalidad temadtica, de la cual emergieron dos categorias: “Conviviendo con el trastorno
mental en la infancia: una batalla diaria” y “El sentir y el reaccionar: viviendo el trastorno mental infantil”. Se concluye que la familia
necesita comprender la enfermedad para aceptarla y, asi, aprender a convivir con ella, y compete al enfermero ofrecer soporte para el
enfrentamiento de las dificultades.

DESCRIPTORES: Familia. Salud del nifio. Salud mental. Enfemeria.
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INTRODUCAO

A reforma psiquiatrica, visando a mudanca
do atendimento publico em Satide Mental, tem por
objetivo garantir o acesso da populacado aos servicos
e o respeito aos direitos e liberdade, priorizando o
convivio com a familia e a comunidade. Atualmen-
te, estima-se que 3% da populacdo seja acometida
por transtornos mentais severos e persistentes e,
aproximadamente, 12% necessite de algum aten-
dimento em satide mental, estando inclusos nesses
percentuais criancas e adolescentes.

Com o avango da tecnologia, as criancas que
antes eram expostas ao risco biolégico de morrer,
vivenciam o estresse provocado pelo aumento da
urbanizacao, violéncia, mudancas na estrutura fa-
miliar, o que as tornam vulneréveis ao surgimento
de transtornos mentais precoces.” A prevaléncia de
transtornos mentais na infancia tem aumentado, e o
seu diagnostico é dificil e duvidoso. Estudo realiza-
do no Sul no Brasil, com essa populacao, evidencia
a maior prevaléncia de transtornos de déficit de
atencao e de comportamentos disruptivos, seguidos
por transtornos de ansiedade e de aprendizagem.’

Independentemente do tipo de transtorno
mental, esta classe de patologias abala de forma in-
contestavel a estrutura familiar. Ocorrem mudancas
na rotina, habitos e costumes da familia, que precisa
se adaptar a essa nova situagdo, em grande parte
das vezes, permeada por estigma e preconceito.
Essas modificacdes podem gerar sobrecarga fisica
e emocional para o cuidador familiar.*®

Essas familias vivenciam um estado de angts-
tia e preocupagoes constantes e, as vezes, sentem-se
culpadas pela doenga de seu familiar, a0 mesmo
tempo em que enfrentam dificuldade moral e social
ao se depararem com a necessidade de delegar o
cuidado do seu ente para uma instituicao de satade,
vivenciando frustragdes pelo dever nao cumprido e
pela expectativa de vida sonhada para ele.®

Para atender essa populagao especifica foram
instituidos, em 2002, os Centros de Atencao Psicos-
social para Infancia e Adolescéncia (CAPS-i), que
tém por objetivo atender criangas e adolescentes
com transtorno mental e dar suporte psicolégico
aos familiares.?

O suporte familiar e as competéncias de cada
membro da familia influenciam diretamente o modo
de a crianca lidar com a doenca. Nesse cenario, evi-
dencia-se a necessidade de assistir tais familias que,
impotentes diante da situagdo, carecem do apoio e
da atengdo dos profissionais de satide e, em especial,
do enfermeiro, de modo que suas atitudes e reacdes

frente a doenga visem ajudar a crianca a lidar melhor
com tal condigéo.

Apesar de os problemas vivenciados nessas
familias serem comuns, cada uma delas possui suas
individualidades e peculiaridades na forma do sen-
tir, reagir e expressar o que experimentam diante
das diversas situagdes. E, ao ouvir e conhecer essas
familias, o enfermeiro torna-se capaz de melhor
orienta-las, esclarecendo as davidas sobre a doenca,
contribuindo, assim, para a melhor convivéncia e
aceitacdo da doenca mental. Familiares adequada-
mente orientados podem ser a base de sustentacao
da assisténcia, para que a pessoa com transtorno
mental permaneca a maior parte do tempo em
contato com o circulo de amizade social e escolar.”

Hoje, a atencdo centrada na familia é a base
da assisténcia em satide mental. Nessa concepcao,
os familiares sdo considerados parceiros e cor-
responsaveis pelo tratamento de seu ente e, para
que haja sucesso nessa parceria, a familia precisa
igualmente ser cuidada e apoiada no enfrentamento
das dificuldades que surgem na convivéncia diaria
com o transtorno mental. Portanto, conhecer cada
realidade familiar e sua convivéncia com a crianga
com transtorno mental torna-se imperativo para a
abordagem profissional adequada dessas familias.

Diante do exposto, o objetivo deste estudo foi
compreender as vivéncias, os sentimentos e as rea-
¢oes de familias de criancas com transtorno mental.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, de aborda-
gem qualitativa, realizado em Maringa-PR, tendo
como participantes os familiares de criancas em
atendimento no CAPS-i desse municipio.

Os critérios para a selecdo dos participantes
foram: residir no municipio de estudo, ser familiar e
cuidador preferencial da crianca atendida pelo CAP-
S-i, cujo diagnoéstico ou acompanhamento venha
sendo realizado ha mais de um ano, considerando-
se que o diagnoéstico ou inicio de acompanhamento
recente poderia interferir no alcance do objetivo do
estudo. Utilizou-se a definicdo de infancia estabe-
lecida pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA), de até 12 anos.®

A pesquisa de campo foi realizada em dois
momentos: no primeiro, a pesquisadora participou,
na condig¢do de ouvinte e com autorizacdo prévia
do servigo, de alguns grupos terapéuticos que sao
realizados no CAPS-i, a fim de conhecer as familias
e estabelecer vinculos. A época, quatro grupos te-
rapéuticos estavam em atividade no servico, sendo
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dois deles destinados exclusivamente aos familiares e
cuidadores de criancas com transtorno mental. Esses
grupos se reinem quinzenalmente, e cada sessao tem
duragdo de aproximadamente uma hora. No segundo
momento foram realizadas visitas domiciliares para
a coleta de dados por meio de entrevista aberta. O
domicilio foi eleito como local da pesquisa, por se
acreditar que, nesse ambiente, a familia se sentiria
mais a vontade para contar sua histoéria.

Os participantes da pesquisa foram indicados
pelos funciondrios do servigo, que intermediaram o
primeiro contato. Em momento oportuno os sujeitos
foram esclarecidos quanto aos objetivos da pesquisa
e convidados a participar do estudo. Mediante os
aceites, foram agendadas as visitas domiciliares para
arealizagdo das entrevistas. Participaram do estudo
11 familias, totalizando 14 entrevistados, pois ndo
se havia estabelecido qualquer impedimento para
a participacdo de mais de um cuidador por familia.

Os dados foram coletados no periodo de janeiro
a abril de 2013, e as entrevistas tiveram duracao de
aproximadamente 40 minutos. O processo de entre-
vista teve como questdo norteadora: “Fale-nos sobre
a doenga de seu familiar (nome da crianca), desde o
diagnostico/inicio do acompanhamento até hoje”.

As entrevistas foram gravadas e complemen-
tadas com informacdes do diario de campo, as quais
eram registradas logo ap6s o término das entrevis-
tas, antes mesmo de sua transcricdao. Nesse didrio
foram registrados, além de algumas impressdes
pessoais, observagdes do pesquisador referentes aos
aspectos nao captados na gravagao: a linguagem nao
verbal, gestual, expressoes faciais.

Para a analise dos dados, as informacoes
relacionadas a caracterizacdo da amostra foram
descritas e os dados das entrevistas foram analisa-
dos por meio da técnica de andlise de contetido, na
modalidade temaética. As entrevistas foram trans-
critas na integra para a andlise que ocorreu em trés
fases: a pré-analise, a exploragdo do material e o
tratamento dos dados.’

Na pré-analise foi realizada a leitura flutuante,
a escolha dos relatos, a formulacdo de hipéteses, a
escolha dos indices e a elaboracdo de indicadores
para fundamentar a interpretacao. Na fase de explo-
racao do material foram encontrados grupamentos
e associagdes que responderam aos objetivos do
estudo, emergindo as categorias. Ja, na fase de tra-
tamento dos resultados foram realizadas as inferén-
cias e a interpretacao dos resultados encontrados.’

O desenvolvimento do estudo obedeceu as

diretrizes disciplinadas pela Resolucdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Satde. Para tanto, o projeto

de pesquisa foi submetido a apreciagdo e aprovacao
pela Secretaria de Satide de Maringé e pelo Comité
Permanente de Etica em Pesquisa envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual de Maringa
(Parecer n°® 162.598/2012). Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido em duas vias, e, para garantir-lhes o
anonimato, seus relatos foram identificados por
nomes de flores, em alusdo a delicadeza e beleza
das histérias relatadas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 14 familiares participantes do estudo,
13 eram mulheres, sendo dez maes e trés avds. O
anico homem participante era pai da crianca com
transtorno mental. Cabe destacar que apenas trés
criancas ja tinham diagnéstico definido (Hipera-
tividade, Déficit de Atenc¢do, Transtorno Bipolar),
embora todas estivessem em tratamento ha mais
de um ano (média de um ano e sete meses), o que
evidencia a grande dificuldade em diagnosticar o
transtorno mental infantil.

Os participantes tinham idade entre 25 e 74
anos (média de 39 anos), sendo seis casados, seis
divorciados e dois viavos. De modo geral, tinham
baixa escolaridade, um deles nao era alfabetizado e
seis nao completaram o ensino fundamental. Dentre
os demais, um completou o ensino fundamental,
quatro completaram o ensino médio e dois ndo
completaram o ensino médio.

A renda mensal das familias variou de
R$300,00 até R$3.000,00 (média de R$1.255,00),
sendo que uma das familias ndo possuia renda,
contando apenas com a ajuda da familia paterna.
Em oito familias, apenas uma pessoa era responsa-
vel pela renda familiar; e nas demais, duas pessoas.
As atividades profissionais referidas foram: do lar
(quatro), diarista (trés), pensionista (duas), costu-
reira, zeladora, auxiliar administrativa, salgadeira,
autonomo. Destaca-se que seis entrevistados rela-
taram terem deixado o emprego para se dedicarem
exclusivamente ao cuidado da crianca.

Da andlise dos dados configuraram-se duas
categorias: “Convivendo com o transtorno mental
na infincia: uma batalha diaria”, e “O sentir e o
reagir: vivenciando o transtorno mental infantil”.

Convivendo com o transtorno mental na
infincia: uma batalha diaria

A familia é considerada, pelos profissionais de
satde, uma aliada nos cuidados.'” Porém, para que
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ela possa atuar de forma adequada, e se constituir
em uma base para a implementacao do cuidado
em satide mental, é importante, em primeiro lugar,
identificar as dificuldades advindas da convivéncia
com a crianca com transtorno mental.

Na presenca de uma doenga cronica na infan-
cia, a familia precisa reorganizar seu cotidiano, ca-
bendo a equipe de satde reconhecer as dificuldades
enfrentadas pela familia e dispor de recursos que a
auxiliem no processo de enfrentamento e adaptacao
a tal situacgao."

Dentre as dificuldades usualmente enfrenta-
das nesse cotidiano, destaca-se o relacionamento
conflituoso entre a crianca com transtorno mental
e seus pais, irmaos e colegas da escola, permeado,
em grande parte, por agressividade.

Ele convive bem comigo, mas ele da tapa na cara do
pai dele, ele fala assim: ‘eu vou te matar!” Sabe?...Essas
coisas assim... e eu falo: ‘Filho, vai brincar um pouco com
as criangas’. E se vem outra crianca, ele toca [manda
embora], ele ndo quer que as criangas venham brincar
com ele. E geralmente, crianga quer brincar, e ele ndo, ou
ele vai na televisio, ou ele vai no computador, ele gosta
de ficar sozinho (Azaléa, mae).

Percebe-se, na fala de Azaléa, a preocupagao
em relacdo as atitudes agressivas do filho junto ao
pai. No momento do relato, o semblante da cola-
boradora demonstrava tristeza e o tom de sua voz
evidenciava o medo frente a situacdo, ou seja, o
universo desconhecido que é o transtorno mental.
Ao mesmo tempo, a mae demonstrava genuino
interesse e expectativa em relacao a socializacao
do filho, estimulando-o a se relacionar com outras
criangas, e frustrando-se a cada recusa.

O comportamento agressivo é a principal
causa de atendimento psiquidtrico emergencial
na infancia e na adolescéncia, porém, nem sempre
estd relacionado a presenca de transtorno mental,
podendo ser reativo a situagdes de crise familiar,
social ou pessoal.’?

A agressividade da crianca costuma assustar
os cuidadores, pois, normalmente, eles ndo possuem
o adequado preparo para lidar com esse tipo de
comportamento, principalmente no que tange as
suas repercussdes no ambito da dindmica familiar.
A doenga é causa de conflitos e limita o convivio
social, e a familia é o nucleo possivel de troca de
conhecimento, no qual se identificam as reais neces-
sidades de cuidado.” O enfermeiro deve ser agente
transformador desses contextos, empoderando essas
familias de conhecimento a respeito do transtorno
mental, e, assim, contribuindo para aliviar o sofri-
mento advindo das dificuldades cotidianas.

Nao pode deixar ele perto do meu filho cagula, e na
hora que ele chega da escola, o pequeno jd estd em casa |[...].
Ele chega perto do pequeno e o pequeno comega a gritar
de um jeito, de um jeito que dd medo [...] e 0 pequeno vai
com a boca aberta para morder ele! Ele jd pegou uma meia
e tampou o nariz do menino, eu peguei ele tampando! Nao
pode deixar ele sozinho, ele nao se dd bem com os irmdos,
vixeee! (Rosa, mae).

No depoimento de Rosa, fica evidente o medo
diante das atitudes agressivas do filho, o que gera
um clima de tensdo constante para a cuidadora,
além da necessidade de se manter sempre vigilante
a qualquer atitude da crianga, com receio que esta
possa vir a ferir os irmaos.

A violéncia entre irmaos é a forma mais co-
mum de violéncia familiar e varios sdo os fatores de
ordem individual, familiar e contextual que contri-
buem para sua ocorréncia e manutencao. A elevada
frequéncia com que ocorrem esses comportamentos
evidencia que essa realidade carece de mais atencao,
pois o relacionamento entre irmdos é um dos mais
duradouros e de extrema importancia ao longo da
vida do individuo.”

O comportamento agressivo da crianca difi-
culta-lhe o relacionamento interpessoal, fazendo
com que passe a ndo mais ser aceita em seu circulo
social, como demonstra a fala de Acicia.

Ele brigava muito com a irmd, com o0s coleguinhas,
com os priminhos. Com nos, os mais velhos, ele respondia
tudo, mas nao chegava a agredir ndo. Na escola, ele batia
nas criangas, muito! Agora ele ta tendo amigo, porque
ano passado ele ndo teve, porque o pessoal tinha medo de
se aproximar dele (Acacia, mae).

A agressividade da crianca é causa de grande
preocupacgdo familiar e, ndo raramente, constitui o
principal motivo para a busca de ajuda nos servicos
de satdde. O cuidador passa a lidar diariamente com
comportamentos imprevisiveis da crianga, fato este
que abate suas expectativas sociais, gera incertezas
e dificuldades no seio familiar.* Em muitos casos,
a crianca se mostra um fardo para o cuidador,
levando-o a buscar ajuda nos servigos de satde.
Nesse momento, em que o suporte profissional se
torna necessario tanto para a crianca quanto para
a familia, a enfermagem pode atuar, realizando a
intervengao, seja no ambito da Estratégia Satide da
Familia ou do CAPS-i.*

Se ele continuar assim, ele vai ficar muito rebelde!
Entdo, como se diz, ou ele vai matar ou ele vai morrer
cedo, vocé entendeu? Porque pessoa assim “valente’ morre
cedo. Entdo ele vai ser daquelas pessoas que vai arrumar
encrenca com qualquer um ‘facinho” (Cravo, pai)
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No depoimento de Cravo, percebe-se a preo-
cupacgdo do pai com o futuro do filho, o medo de que
o filho venha a desenvolver um desvio de conduta
capaz de leva-lo a atos criminosos, trilhando um
“caminho sem volta”.

A orientacdo de como lidar com comportamen-
tos agressivos da crianca por parte dos profissionais
de satde é essencial, pois o conhecimento é um fator
facilitador da compreensao e da aceitagao da doen-
¢a e da adesao ao tratamento. Foi observado que o
nivel de escolaridade do cuidador nao interferiu no
cuidado prestado a crianca (higiene, alimentacao,
cuidados fisicos), mas interferiu na compreensao da
doenga, na forma de reivindicar os cuidados e exigir
qualidade dos servicos de satide, como foi constatado
em outro estudo.” Esses e outros aspectos reforcam
a necessidade de a familia reorganizar sua rotina
para cuidar da crianca, face a demanda de cuidados
especializados, incluindo uma rotina de consultas
médicas e de acompanhamento multiprofissional.
Tal fato torna necessério que o cuidador disponibilize
seu tempo para acompanhar essa jornada, o que pode
significar, em muitos casos, uma dedicacao exclusiva
aos cuidados com a crianca.

E tarefa do familiar atender as necessidades
da crianga, promover seu crescimento e desenvolvi-
mento adequado. No entanto, para efetivé-la, é ne-
cessario que ele encontre estratégias para enfrentar
as situacoes adversas e que lhe propiciem trabalhar
seus anseios a fim de se conhecer melhor, e, assim,
estar apto a cuidar do outro.™

O profissional de enfermagem deve ser o agen-
te facilitador da adaptagdo do familiar as situagdes
adversas, tendo sempre presente que o cuidado em
satde mental decorre de uma relagido intrinseca
entre os servigos e profissionais de satide, o cliente
e sua familia, considerando as particularidades de
cada contexto social, econdmico e cultural.®®

Na maioria das familias entrevistadas, eviden-
ciou-se que o cuidador fez adaptacgdes no horério
de trabalho ou deixou de trabalhar para se dedicar
exclusivamente a crianca.

A mudancga foi ndo ter tempo, porque de terca-feira
a gente leva ele no CAPS. Na quinta, a cada 15 dias,
tem grupo de pais ld no CAPS, e na sexta, tem o pocoto
[equoterapia]. Entdo, todo dia vocé tem uma coisa e
ainda tem o sécio educativo. Eu acompanho todas essas
atividades. Eu trabalhava para fora e tive que parar. Tive
que mudar toda a minha rotina, porque eu trabalhava.
Sempre trabalhei fora (Girassol, mae).

S6 meu esposo trabalha. No momento é so! Por
motivos devidos ao tratamento do meu filho, porque eu
tenho meus hordrios muito contados. Porque ele, além do

CAPS-i que ele faz, tem que estar levando ele no neurolo-
gista, faz tratamentos de especialidade devido a alteragio
neuroldgica [...] (Margarida, mae).

Os depoimentos revelam as transformacdes
no cotidiano familiar em fungao da doenca do filho,
incluindo a necessidade de readequar os horarios e
deixar o emprego. Além de dificuldades financeiras,
essas alteracdes podem ocasionar uma sublimagdo
dos interesses e necessidades pessoais das cuidado-
ras, as quais, muitas vezes, deixam de olhar para si,
de buscar sua realizacdo pessoal e profissional para
viver exclusivamente em funcao da crianga, o que
pode ser prejudicial a sua satde fisica e mental.

As cuidadoras eram, em sua maioria, maes,
fato que corrobora a literatura da area, ao afirmar
que o papel de cuidadora é inerente a mae, a qual,
em situacao de doenga, faz adaptagdo em seu ho-
rério de trabalho ou abdica dele para atender as
necessidades da crianca, diminuindo a renda da
familia, o que pode aumentar os niveis de estresse
nos relacionamentos familiares.!¢17

Ah, eu posso dizer que na minha vida mudou tudo,
porque eu sempre sonhei em ser uma profissional, em ter
meu dinheirinho. Ai, eu me vi numa situagdo que eu tinha
que abragcar uma causa que eu nem sequer sabia o que era.
Entdo, assim, para mim, foi um obstdculo muito dificil no
comego e, de inicio, eu que ndo queria aceitar também, foi
dificil pra eu aceitar, entender tudo isso, aceitar e saber
0 que ele tem, e que faz parte da minha vida, e que eu
deveria abragar isso e ir continuando do jeito que dava.
Eu tentei trabalhar, vdrias vezes, mas como eu vi que nao
tinha condigdo de ninguém ficar com ele, por ele ser muito
agitado, pelo fato de ninguém entender o probleminha dele
e ndo ter muita paciéncia, entdo, eu infelizmente ndo pude
trabalhar [nota de diario de campo: fala emocionada]
(Margarida, mae).

Margarida revela, em seu depoimento, a dificul-
dade em aceitar o transtorno mental e as mudancas
geradas em sua vida em fungdo dos impactos dessa
condicdo. A tristeza era perceptivel em seu olhar e
no tom de voz ao longo do relato, especialmente ao
mencionar o sonho de ser uma mulher financeiramen-
te independente, de ter uma profissio. Ao mesmo
tempo, justificava-se, dizendo ter encontrado forcas
em seu amor incondicional de mae, de modo a superar
os obstaculos e a seguir em sua caminhada.

Nesse sentido, estudos sobre a temética reite-
ram que o amor faz com que o cuidador encontre
forcas para enfrentar o sofrimento advindo da des-
coberta da doenca, o preconceito e as dificuldades.*

Outro aspecto abordado nos relatos diz res-
peito ao preconceito no contexto do transtorno
mental. Muitas pessoas, por falta de conhecimento,
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apresentam atitudes preconceituosas ao saber da
existéncia do transtorno mental.

Eu tenho amigos, mas eu jd ndo vou na casa dos
outros por causa do problema dele; ai, no caso, eles se
afastam um pouco. Os amigos do meu marido vinham
aqui, ai eles se afastaram por causa do meu filho, porque
ele fica nervoso, se vai na casa dos outros ele apronta[...].
Entdo, eu prefiro ficar mais em casa, eu deixei de receber
visitas também, porque fica dificil. De final de semana, eu
saia bastante, agora eu ndo vou mais, eu s6 vou ld na casa
da minha sogra e da minha tia, nos lugares que 0s outros
jd sabem o que ele tem e compreendem (Tulipa, mae).

O relato descortina um aspecto muito comum
nos contextos de familias de criangas com transtor-
no mental, representado pelo isolamento social de
seus membros, tanto para ocultarem uma situacao
causadora de constrangimentos quanto por medida
de protegdo a crianga contra a falta de compreensao
e o preconceito.

O preconceito e a discriminacao se destacam,
principalmente a partir do momento em que aspec-
tos particulares da convivéncia com a pessoa com
transtorno mental se tornam publicos, pois a socie-
dade tem dificuldades em aceitar comportamentos
que se diferenciem do padrao de normalidade
instituido por ela.”'®

Ao deparar-se com o universo desconhecido
da doenca mental, a familia necessitara de cuidados
integrais por parte da equipe de satde, visando
capacita-la a compreender a doenga, aceita-la,
aprender a lidar com o comportamento da crianca,
de modo a conservar o contato social e as atividades
de lazer essenciais a manutencao da qualidade de
vida de seus membros. Por sua vez, o enfermeiro
tem papel crucial nos servigos substitutivos de aten-
¢do em saude mental, representados, neste estudo,
pelo CAPS-i, tendo a responsabilidade de acolher,
cuidar e compreender o sofrimento de acordo com
a singularidade de cada individuo e familia."”

O sentir e o reagir: vivenciando o transtorno
mental infantil

A descoberta do transtorno mental impde mu-
dancas na estrutura familiar e na rotina do cuidador
principal, fazendo aflorar iniimeros sentimentos:
preocupacdo com o comportamento da crianga,
medo, inseguranca e tristeza. Esses sentimentos,
muitas vezes, acabam passando despercebidos aos
olhos do profissional de satide, que precisa adentrar
no seio familiar para conhecé-los e, assim, poder
amparar essas familias, oferecendo a atengdo e o su-
porte necessarios para o enfrentamento da doenca.

Diante de um diagndstico como esse, a familia
sente-se fragilizada e culpada, podendo negar a
existéncia do transtorno, frustrando-se quanto as
expectativas que cultivou em relacdo a este ente que-
rido. Sdo comuns os relatos de familias afirmando
que se o problema fosse fisico, elas conseguiriam
lidar melhor com a situagdo.™

A necessidade de ter com quem compartilhar
os acontecimentos cotidianos, como meio de ameni-
zar a dor e dividir os cuidados didrios, evidencia-se
nos relatos das participantes, em que destacam a
sobrecarga emocional das cuidadoras.

Quando a gente estd estressado, a gente conversa
bastante, desabafa, alivia aquele nervoso, aquela coisa
que estd por dentro. Tem dia que a gente fica a ponto de
explodir também, tem horas que eu "desacor¢éo’! Esses
dias eu falei para a menina [enfermeira] que tem horas
que eu penso que eu ndo vou aguentar, vou ‘desacorcoar’
de lidar com ele (Iris, avo).

Ai, meu Deus do céu! Tem hora que dd vontade de
ir embora daqui. Ontem foi um dia, deu vontade de sumir
daqui! O lugar aqui é bom, mas dependendo, a situagio
da vida da gente [...]. Mas é bom, s6 que do jeito que eu
estou hoje! Se tivesse um marido, seria diferente, Que
trabalhasse, sustentasse a casa, ai eu me dedicaria o tempo
todo a elas, mas eu ndo posso (Lirio, mae).

A falta de apoio de outras pessoas no cui-
dado a crianga assevera a sobrecarga do cuidador
preferencial, e o desespero e o esgotamento fisico
e emocional tornam-se superiores a esperanga.'!
Muitas vezes, o cuidador enfrenta uma jornada
solitaria, marcada pela necessidade de falar, de
compartilhar sua experiéncia e de ter alguém que
ouca suas angustias e medos."* O apoio do profis-
sional de enfermagem ¢é essencial nesse contexto,
valorizando a escuta sensivel e promovendo ac¢oes
de reabilitacdo psicossocial.

Outro aspecto evidenciado nos relatos das
participantes foi a busca de explicacdes para a ins-
talacdo do transtorno mental em suas vidas. Tais
explicacdes nem sempre sao racionais, guardando
relacdo com a falta de conhecimentos cientificos e
com uma concepc¢do mistica ou fantasiosa acerca
do fenémeno.

As vezes até eu brigava, porque eu olhava para ele
e ndo queria ver uma crianga com esse tipo de transtorno
[...]. Entrei em depressio por ndo entender, eu cobrava
sempre de mim, assim: ‘Por que, meu Deus do céu, eu
tive logo meu primeiro filho com esse problema? Por que
é que eu tenho que passar por tudo isso, por que eu tenho
que enfrentar tudo isso?O que eu fiz para merecer isso?’
(Margarida, mae).
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Eu criei ela, entdo sou mde. Sabe, eu achava que
era culpa minha ela ter isso, mas o que eu tinha feito de
errado? Era algum castigo de outra vida? [...] eu estava
vendo meu barco afundar! Eu nio sabia para onde correr.
Eu pensei, daqui a pouco eu saio desembestada aqui, sabe?
Eu jd tava sentindo o pé fora do chio, como diz o ditado
(Orquidea, avo).

Muitas vezes, por falta de informagdes preci-
sas e de um conhecimento maior sobre o transtorno
mental, a mde busca explicagdes em suas agdes,
culpando-se pela doenga da crianca, atribuindo
o fato a algum tipo de castigo divino, tornando a
aceitacdo da doenca mais dificil. Além dos relatos, as
manifestacOes de cansaco perceptiveis na postura e
no tom de voz das entrevistadas contribuiam para a
expressao de sentimentos de desamparo, desanimo
e tristeza profunda, conduzindo as entrevistadas a
revelarem a vontade de desistir.

A familia busca, assim, entender onde errou,
sentindo culpa pela doenga de seu ente, a0 mesmo
tempo em que enfrenta o descompasso temporal e
o sentimento de perda pela dificuldade de comu-
nicacdo e interacdo." O desconhecimento sobre o
significado dessa doenca e a falta de clareza sobre o
que ocorre com as pessoas acometidas por ela fazem
com que a familia se sinta perdida em relagdao a que
atitudes deve adotar com seu ente.”"”

A culpa se revela uma das marcas mais visiveis
na vida de familias acometidas pelo transtorno men-
tal, fazendo com que procurem erros que possam ter
cometido no passado, na tentativa de explicar o apare-
cimento do transtorno. Buscam, assim, uma explicagao
concreta para uma realidade que julgam inaceitavel,
procurando um culpado de um fato para o qual a culpa
ndo se aplica.”® As cuidadoras buscam, entdo, artificios
ou estratégias que as ajudem no enfrentamento da
doenga da crianga. Uma dessas estratégias é realizar
atividades que as tirem da rotina do cuidado.

Olha, para falar bem a verdade, eu me sinto muito
mal, eu ndo gosto de estar passando por isso. Entio eu
procurei estar fazendo alguma coisa para melhor, investir
mais em mim, estar focando em alguma coisa para nio
pirar. Porque se a gente se abalar, se a gente abaixar a
cabega [...] as vezes a gente quer se isolar, quer ficar sozi-
nho, sabe? A gente quer sumir, abrir um buraco e entrar
dentro! Mas ndo é bem assim, a gente tem que seguir em
frente... é complicado, mas tem que erquer a cabeca, todo
dia levantar e falar: "hoje eu vou erquer a cabega, vencer
meu dia’ (Girassol, mae).

A doenga mental compromete a estrutura
emocional da familia e os cuidadores buscam es-
tratégias de enfrentamento. Girassol relatou estar
fazendo um curso de costura, assim poderia traba-

Ihar no domicilio, conciliando as atividades laborais
e o cuidado com o filho.

Muitas vezes, o retorno ao mundo do trabalho,
por meio do desenvolvimento de uma atividade
remunerada, resgata uma condicdo anterior ao
surgimento da doenga, fazendo com que esse fami-
liar cuidador passe a se sentir ttil. Esse resgate da
autoestima pode ter efeito revigorante, fortalecendo
esse familiar para seguir em sua jornada de acom-
panhamento da terapéutica.

Ainda hoje, o transtorno mental é permeado
de estigma e preconceito, refletindo uma postura de
rejeicdo de tudo e de todos aqueles que fogem do
padrao de normalidade instituido.

Assim... as pessoas, elas ficavam meio assustadas,
assim, de ir a fundo, procurar entender isso, é melhor que
ndo entenda. E é a mesma situacdo, meu marido é uma
pessoa desentendida. Nunca enfrentou isso, entdo, no
comeco, ele se negou a aceitar que nosso filho tinha pro-
blema! Naverdade, enfrentei tudo sozinha, minha familia
inteira, ninguém entendia, ninguém sabia o ‘porque” de
onde que isso comeca. O ‘porque’ que isso da! Entdo,
assim, fui buscando saidas de outra forma, pessoas que
tenham conhecimento (Margarida, mae).

Observa-se, nesse depoimento, a nao aceitacao
da presenca do transtorno mental intrafamiliar,
motivada, em grande parte, pelo desconhecimento
acerca da doenca. Em alguns casos, a familia teme
ser julgada pelas atitudes da crianca, pois, muitas
vezes, a sociedade atribui o comportamento agres-
sivo ou fora do padrao de normalidade da crianga a
falhas educacionais cometidas pela familia, ou como
o espelho das atitudes dos pais.

Eu tenho apoio, mas antes ndo tinha! Era s6 paula-
da! As vezes, as pessoas falavam que, alguém na familia
fazia a mesma coisa, as coisas que as criangas faziam, eles
sempre falavam que entdo, alguém estava fazendo para
eles. E sempre tinha um referencial, de que a familia deve
ser assim. Entdo, ndo conhecia e jd julgava. Para a gente
era bem dificil (Girassol, mae).

Desse modo, a familia fica sujeita a atitudes
preconceituosas e de discriminagdo que a marcam
socialmente.” Tais atitudes por parte da comunidade
também provocam receio e indignagao dos pais que,
via de regra, afastam a crianca do convivio social
na tentativa de evitar a proximidade com outras
criangas, por medo da agressividade.

O medo é um grande obstaculo e limita o rela-
cionamento interpessoal e estd aliado a sentimentos
de vergonha e constrangimento dos familiares frente
aos comportamentos inadequados do filho, o que
dificulta a convivéncia e a interacao social.'®
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Eu penso muito em ele estar na sala de aula sem
estar sendo criticado, sem estar sendo taxado [...]| Porque
ele chega no portio, os pais jd ficam: "Ai, jd vai bater no
meu filho!” Fica ligeiro, sabe? Agora, entrar na sala de aula,
ficar sentadinho e fazer as coisas dele, é meio dificil. Mas
eu tenho esperanga que ele vai conseguir (Girassol, mae).

A familia que tem em seu seio uma crianga
com transtorno mental vivencia um turbilhdo de
sentimentos, que incluem desde a negacdo inicial,
passando pelo receio em relagdo ao convivio social
até as expectativas e dividas em relagdo ao futuro.
Nesse sentido, cabe aos enfermeiros e demais pro-
fissionais da satide reconhecerem, nessas familias e
em suas singularidades, as fontes de informacao es-
senciais ao planejamento do cuidado. A familia deve
estar na base e na destinagdo final desse processo de
cuidar, exercendo o protagonismo na construcao da
qualidade de vida da crianga com transtorno mental
e de todos os familiares.

Estudo realizado com enfermeiros de um
centro de atengao psicossocial revelou haver conhe-
cimento limitado a respeito da Reforma Psiquiatrica,
e a falta desse conhecimento pode interferir na quali-
dade da assisténcia por eles prestada. Portanto, é de
suma importancia que a enfermagem adquira com-
peténcia e habilidades para atender as necessidades
dessa populagao, apoiada em seu préprio saber.
Desta forma, faz-se necessario que o enfermeiro
conhega o movimento da Reforma Psiquidtrica para
que respalde sua pratica nos principios propostos
por ele, apropriando-se do conhecimento necessario
para enxergar e entender a singularidade de cada
individuo e de cada familia, centrando seu cuidado
no nucleo familiar.

CONSIDERACOES FINAIS

As categorias que emergiram da anélise dos
dados mostraram os aspectos do convivio didrio
com a crianga, os sentimentos vivenciados pelos
familiares e a reacdo da familia frente a crianca
com transtorno mental. Também evidenciaram um
cuidado centralizado na figura materna, seu prota-
gonismo no acompanhamento e tomada de decisdes
em relagdo a saude e a terapéutica da crianga com
transtorno mental.

A descoberta do transtorno mental na infan-
cia modificou a rotina das familias dessas criancas,
acarretando a necessidade de adaptagdes a nova
situacdo. Na maioria dos casos, o cuidador preferen-
cial obrigou-se a deixar o emprego para se dedicar
exclusivamente ao cuidado da crianga e, em alguns
casos, também se privou de atividades de lazer e

socializacdo, essenciais a manutencao de sua satde
fisica e mental.

Osrelatos revelaram, ainda, as dificuldades de
convivéncia que pontuam a realidade dessas crian-
cas e suas familias e os sentimentos de despreparo
dos cuidadores para lidar com os comportamentos
agressivos da crianca. Os participantes dizem que
0 comportamento agressivo da crianga é a princi-
pal causa do preconceito intra e extrafamiliar que
sofrem e, por isso, suas tentativas de isolamento do
convivio social.

A doenca mental, ainda hoje, é motivo de
preconceito e discriminagdo, o que dificulta seu
entendimento e sua aceitacao pela sociedade, geran-
do sofrimento para a crianca e para a familia. Aos
profissionais de satde, e em especial ao enfermeiro,
cabe o papel de conhecer e adentrar nessa realida-
de, desenvolvendo a escuta sensivel, orientando,
apoiando e sanando as davidas dessas familias, a
fim de promover seu empoderamento, pois, munida
de informacdes e conhecimento acerca da doenca
mental, cada familia poderd construir uma trajetoria
mais equilibrada em busca de sua autonomia.

O papel da enfermagem, como facilitadora
desse processo, assume importancia fundamental
ao aliviar medos, reduzir angustias e estimular o
sentimento de seguranca familiar. Destarte, a parti-
cipagdo efetiva do enfermeiro no trabalho com fami-
lias de pessoas com transtornos mentais, sejam elas
criangas ou adultos, ainda ndao é uma realidade, per-
sistindo o discurso da falta de preparo, respaldado
no fato de, ao longo de décadas, o ensino da satide
mental nas escolas de enfermagem ter se vinculado
aideia da internagdo psiquidtrica. Cabe, assim, aos
enfermeiros, buscar mecanismos para modificar esse
paradigma, atualizando seus conceitos e praticas, de
modo a qualificar a atencao a essa clientela, norteada
pelos ideais da reinsercao social, da liberdade e do
cuidado centrado na familia.

Por fim, a despeito de algumas limitacoes
decorrentes, por exemplo, do fato de as familias
terem sido indicadas pelos profissionais de satde,
constatou-se que todas elas convivem hé mais de um
ano com o transtorno mental na inféncia, tempo su-
ficiente para qualificar suas vivéncias. Os resultados
encontrados, portanto, além de subsidiarem a pratica
assistencial da enfermagem centrada na familia,
poderao estimular novas reflexdes sobre a temaética,
ainda pouco explorada, e suscitar o desenvolvimento
de mais estudos que abordem nao apenas a vivéncia
da familia de criancas com transtorno mental, mas,
também, as redes de apoio e estratégias utilizadas no
enfrentamento dessa condicao.
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