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Vivéncia de familiares de criancas com transtornos mentais

Experiences of families that have children with mental disorders

Vivencia de familiares de niflos con trastornos mentales

Eliane Rosso!, Miriam Aparecida Nimtz", Marcio Roberto Paes;Monica Macedo'V, Mariluci

Alves Maftum",Camila Bonfim de Alcantara"

Resumo: Objetivo: descrever a vivéncia de familiares de criangas com transtornos mentais. Método: pesquisa
qualitativa, com o método histdria oral temdtica hibrida realizada com oito familiares em um Centro de Atendimento
Educacional Especializado. Os dados foram coletados de mar¢o a maio de 2017, mediante entrevista semiestruturada.
Resultados: emergiram duas categorias: Emocdes, sentimentos e dificuldades vivenciadas por familiares de criangas
com transtornos mentais; e, Suporte de apoio familiar, social e de saiude a crianga com transtornos mentais. Os
familiares referiram cansaco, desgaste, culpa e inseguranga, evidenciando mudancas importantes na dinimica familiar
apds o diagndstico de transtorno mental. Considerac¢des finais: os familiares carecem de informacdes sobre o
transtorno mental, apresentam necessidade de adaptar a rotina familiar para atender a crianga, e apoio de familiares,
amigos, professores e outros profissionais para que consigam cuidar de seu ente.

Descritores: Saide mental; Familia; Transtornos mentais; Crianga; Enfermagem

Abstract: Objective: to describe the experiences of members of families that have children with mental disorders.
Method: qualitative research, with the hybrid oral thematic history method carried out with eight family members in
a Specialized Educational Service Center. Data were collected from March to May 2017, via semi-structured
interviews. Results: two categories emerged: Emotions, feelings and difficulties experienced by family members of
children with mental disorders; and, Support for family, social and health support for children with mental disorders.

The family reported tiredness, exhaustion, guilt and insecurity, revealing important changes in the family dynamics
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following the diagnosis of mental disorder. Final considerations: family members lack information about mental
disorders; need to adapt the family routine to attend to the child; and require support from family, friends, teachers
and other professionals so that they can take care of their child.

Descriptors: Mental health; Family; Mental disorders; Child; Nursing

Resumen: Objetivo: describir la vivencia de familiares de nifios con trastornos mentales. Método: pesquisa
cualitativa, con el método historia oral temdtica hibrida realizada con ocho familiares en un Centro de Atencidn
Educacional Especializado. Los datos han sido recogidos de marzo a mayo de 2017, a través de entrevista semi-
estructurada. Resultados: han surgido dos categorias: Emociones, sentimientos y dificultades vividas por familiares de
nifios con trastornos mentales; y, Soporte de apoyo familiar, social y de salud a los nifios con trastornos mentales.
Miembros de la familia han informado cansancio, desgaste, culpa e inseguridad, evidenciando cambios importantes
en la dindmica familiar después del diagndstico de trastorno mental. Consideraciones finales: los familiares carecen
de informaciones sobre el trastorno mental, necesitan adaptarse a la rutina familiar para atender las necesidades de
los nifos, y apoyo de familiares, amigos, profesores y otros profesionales para que logren cuidar de su ser querido.

Descriptores: Salud mental; Familia; Trastornos mentales; Nifios; Enfermeria

Introducao

A saide mental das criangas brasileiras foi considerada como problema de saude publica
recentemente, pois o tema era atribuido aos setores educacionais. Entretanto, com o Movimento
da Reforma Psiquidtrica que vem ocorrendo desde os anos de 1978, os servicos de saude
passaram a ser responsabilizados pelo cuidado da saide mental infantil, sendo um dos
promotores da superacio do cardter excludente do cuidado a essa populacao especifica.!

O envolvimento da familia no cuidado a saiide mental das criancas também € recente, e
aqui se entende a familia como a expressio maxima da vida privada, considerada como um lugar
de intimidade, em que sdo construidos sentidos e expressdes de sentimentos assim como se
exterioriza o sofrimento psiquico que se impoe a vida dos seres humanos. Também € percebida
como espaco de afeto e de relagdes que sdo imprescindiveis para a socializacio dos individuos,
que por esse convivio desenvolvem o sentimento de pertencimento a relagdes que os incluem na
vida em sociedade.”*

A estrutura familiar pode ser abalada de forma significativa na ocorréncia de transtornos

mentais em criancgas, atingindo, principalmente, a autoestima dos pais, porque pode representar
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falha no processo de criacdo. O pouco conhecimento sobre os transtornos mentais e o estigma
social atribuido a sua ocorréncia na infancia, acentuam as dificuldades vivenciadas pelos
familiares e resultam no sofrimento de todo o nucleo familiar.?®

O abalo familiar também estd relacionado ao papel social atribuido a crianca, pois por

possuir estreita relacdo de dependéncia com os pais, seu adoecimento pode levar a unido ou a
desestruturacdo parental.”® Estima-se que 10 a 20% das criancas sofram com transtornos
mentais, dessas, 3 a 4% requeiram tratamento intensivo. Nessa populag¢do sdo mais frequentes o
autismo, a psicose infantil e os transtornos de ansiedade.*”
No Brasil, poucos sdo os dados especificos sobre as principais causas de atendimento
emergencial em saide mental. No que se refere a infancia, sdo mais frequentes alteracoes
comportamentais sem diagndstico estabelecido, relato de comportamento suicida diagndstico
de depressao e agressividade, situacoes de abuso de drogas e situacoes de violéncia.””

Também € importante considerar a mudanga de percepg¢do quanto ao status social da
infincia e adolescéncia ao longo da histdria, pois hd a compreensdo de que se trata de
individuos que se encontram em fase de desenvolvimento e que desde o nascimento sdo
cidadaos detentores de direitos. O marco desta mudanca € a promulgac¢io da Lei n® 8.069, de 13
de Julho de 1990, que dispoe sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA).1*1

Na tentativa de suprir esses direitos, varias acdes foram instituidas, entre elas iniciativas
na drea da educacgdo, da assisténcia social, no ambiente juridico e no da saude. Esse ultimo
buscou atender as necessidades das criancgas e suas familias por meio da implanta¢io na atencao
primdria de Programas de Saude da Crianca e na atencdo especializada, na oferta de
atendimento em ambulatdrios de saide mental e no estabelecimento de Centros de Atencéao
Psicossocial Infantil (CAPSi), nas cidades com capacidade para tal servico conforme

especificidade da legislacdo vigente.!
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Quando o transtorno mental ocorre em uma crianga, faz-se necessdrio a disponibilizacao
de mais tempo da familia para desempenhar o cuidado e isso leva a modificagdes na dindmica
familiar. Hd mudangas no modo de organizar a vida, na relacio dos individuos com o trabalho,
na relagdo entre pais e os filhos, bem como na relacdo conjugal, necessitando, ainda, em
algumas situacdes, de controle financeiro para poder propiciar melhor tratamento ao filho.
Dessa forma, os familiares podem vivenciar desgaste fisico e emocional, com impacto mais
significativo para a pessoa que € a referéncia no cuidado da crianga.""

Considerando o impacto dos transtornos mentais no nucleo familiar, € importante que os
servigcos de saude e os profissionais da darea compreendam toda a unidade familiar como o objeto
de cuidado, ou seja, todos os membros da familia e a relacdo familiar em si devem ser
considerados no planejamento da assisténcia, pois s6 assim serd possivel ofertar cuidado
integral, o qual deve ser dar por meio de atendimento multidisciplinar realizado por equipe
multiprofissional. Também devem ser consideradas estratégias que auxiliem na promogido do
vinculo familiar.5®

O enfermeiro, como parte integrante da equipe de saude, pode desempenhar um papel
fundamental na assisténcia a crianca e seus familiares, pois por meio da estreita relacio com
estes e o estabelecimento de vinculo terapéutico, oportuniza a expressdo de pensamentos,
sentimentos e duvidas sobre os transtornos e o tratamento psicossocial.’® Além disso,
estratégias como a escuta e conversa terapéutica auxiliam o enfermeiro na identificacdo das
necessidades mais emergentes da crianca e seus familiares, bem como suas caréncias a médio e
em longo prazo. Tais estratégias sio fundamentais porque possibilitam o planejamento do
cuidado de forma individualizada, considerando tanto as demandas dos familiares quanto da
propria crianca. %™

Contemplam a assisténcia de enfermagem em saide mental, acdes de orientacdo e

educagdo em saude, com o objetivo de auxiliar os familiares a compreender a fisiopatologia dos
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transtornos mentais e as diferentes abordagens terapéuticas propostas. Ao fazer isto,
instrumentalizam os familiares para realizar o cuidado da crianca de modo a incentivar e
promover seu desenvolvimento pessoal com autonomia e independéncia. Estas atividades
também auxiliam os familiares e a crianca a encontrar estratégias para o manejo dos sinais e
sintomas dos transtornos, inclusive sobre acdes a serem tomadas em situacOes de crise,
manifesta pela agudizacao da sintomatologia.'®'

Reconhecendo a importancia dessa tematica, se considera que estudos com o foco nos
familiares que vivenciam o cotidiano com a crianca com transtornos mentais, sdo relevantes no
sentido de contribuir com evidéncias cientificas que subsidiem a prdtica da enfermagem. Assim,
nesta pesquisa, buscou-se responder a questao de pesquisa “Como € a vivéncia de familiares de
criancas com transtornos mentais?” A resposta a essa questao vai ao encontro do objetivo deste
estudo, o qual consiste em descrever a vivéncia de familiares de criancas com transtornos

mentais.

Método

Trata-se de pesquisa qualitativa centrada no método da histéria oral temadtica hibrida,
realizada em um Centro de Atendimento Educacional Especializado, localizado no municipio de
Guarapuava-Parana.

Este servico integra a RAPS no municipio e é destinado a ofertar assisténcia em saude e
apoio pedagdgico as criancas com comorbidades mentais, por meio de atendimento médico
especializado em psiquiatria e neurologia, bem como assisténcia multiprofissional, através de
equipe composta por psicdlogos, fonoaudidlogos, psicopedagogos e orientador educacional.
Também podem integrar a equipe, terapeuta ocupacional e assistente social.’

Esta abordagem metodoldgica possibilita a investigacdo de experiéncias, percepcoes e

vivéncias de individuos ou grupos coletivos acerca de uma realidade, acontecimentos e ou
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fendmenos, considerando os aspectos subjetivos que, embora, ricos de significado e sentido, ndo
podem ser mensurados de forma quantitativa. Por meio da coleta de materiais narrativos é
possivel capturar e registrar o significado das vivéncias aos individuos que participam de um
processo social.”

O método da histdria oral possui trés abordagens distintas, sendo elas a histdria oral de
vida, a temadtica e a tradicdo oral. Para esta pesquisa optou-se pela abordagem tematica, a qual
também se subdivide em hibrida e pura. Considerando que a primeira valoriza a construcao do
percurso narrativo e a segunda possui enfoque em assuntos especificos, identificou-se como
adequada a abordagem do tipo hibrida. Assim, o método deste estudo, a histdria oral temadtica
hibrida, possui um foco central que justifica que no ato da entrevista seja feito um recorte e
conducgao do projeto com mais objetividade, por meio do uso de questiondrio, permitindo o
estabelecimento de critérios para a abordagem de temas, cooperando para o andamento da
investigacao elencada e alcance da resposta para o objetivo proposto.”

Participaram desta pesquisa, familiares que convivem com criang¢as com transtornos
mentais em tratamento. O periodo de abordagem e o convite para participacdo no estudo
ocorreram entre os meses de marco a maio de 2017. Foram convidados todos os familiares que
se encontravam cadastrados no servigo. O convite ocorreu as quartas feiras, entre as 8h e 10h,
periodo em que ocorriam as consultas do psiquiatra, havendo presenca de maior numero de
familiares de criangas com transtornos mentais.

Os critérios de inclusdo foram: ser familiar da crianca que apresente diagndstico e
encontre-se em atendimento no Centro de Atendimento Educacional Especializado (considerar-
se familiar a pessoa que se dedica aos cuidados da crianca, seja pai, mae, avos ou outro membro
da familia; com ou sem vinculo consanguineo) e como critério de exclusio, ser familiar com
idade inferior a 18 anos. O estudo apresentou 13 recusas, de modo que a amostra final foi

composta por oito familiares, dos quais dois eram pais e seis maes, com idade entre 25 a 48 anos.
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Os dados foram coletados mediante entrevista individual com o apoio de instrumento
semiestruturado, elaborado pelos autores, composto por questdes abertas que versavam sobre a
vivéncia com a crianca com transtornos mentais. As narrativas foram gravadas com auxilio de
gravador digital de aparelho celular, em local reservado dentro do préprio servico em horario de
disponibilidade dos participantes.

Para a andlise dos dados, foram seguidas trés fases, sendo a primeira denominada de
transcricdo absoluta, em que sdo mantidas as palavras ditas em estado bruto, mantém-se
também a estrutura de perguntas e respostas, bem como as repetic¢des, erros e palavras sem peso
semantico. A segunda fase € a textualizacio, em que sdo eliminadas as perguntas, excluidos os
erros gramaticais e corrigidas as palavras sem peso semantico. Os sons e ruidos sdo eliminados
em favor de um texto mais claro e liso. Nesse momento, € escolhida uma frase guia denominada
de “tom vital”| pois contém a esséncia de sentido do discurso. "

A terceira fase, denominada transcricio, consiste na apresentacio do texto em sua versao
final, o qual deve ser lido e autorizado pelo autor do discurso, apds isto ird compor a série de
entrevistas do projeto. Nesta fase hd a aproximacao entre o sentido e a intencio original do que
€ dito pelos entrevistados. Destaca-se que as entrevistas, se analisadas isoladamente, ndo sdo
consideradas como histdria oral, dessa forma, o processo de andlise implica em cruzar as
diversas ldgicas internas de cada relato que fazem com que se resolva a proposta indicada no
projeto, ou seja, a analise implica ndo na divisao racional das entrevistas, mas sim, a partir do
todo fazer a definicdo dos temas relevantes."”

Em conformidade com as recomendacdes da Resolucao n. 466 de 12 de dezembro de 2012,
foram assegurados o sigilo e o anonimato da identidade dos envolvidos, o livre acesso as
informacgoes coletadas e o acesso ao produto final, bem como o direito a desisténcia, a qualquer
momento, da pesquisa; caso manifestassem esse desejo.’!Ainda, depois de prestados os

esclarecimentos a respeito da pesquisa e da participacao, foi solicitado que assinassem o Termo
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de Consentimento Livre e Esclarecido, e a Carta de cessdo dos direitos. Este estudo foi aprovado

por meio de parecer emitido pelo Comité de Etica em Pesquisa, COMEP-UNICENTRO, sob o

numero 1.814.756, em 08 de novembro de 2016.

Resultados

A partir da andlise emergiram temas que favoreceram a descricdo da vivéncia de

familiares de criancas com transtornos mentais.

Emocoes, sentimentos e dificuldades vivenciadas por familiares de criancas com transtornos mentais

Os pais, por vezes, expressaram cansago e desgaste ao dizer que ndo sabiam mais o que

fazer, como lidar com a situacio de ter um filho com transtornos mentais, ficando evidente que

o comportamento dos filhos faz com que se sintam constrangidos e envergonhados. O

sentimento de culpa figurou com frequéncia nos relatos, bem como medo e vergonha:

Senti-me culpado, se eu tinha errado em algum lugar, ndo tinha dado
atencdo que chega, porque a psicologa me disse que eu tinha que ficar
perto, presente, dar atencio. SO que nem sempre € facil, eu preciso
trabalhar e tém vezes que eu pego servico em outra cidade e tenho que
viajar, tento ndo ficar muito tempo fora e voltar sempre no fim de semana.
(F1 Pai)

Senti-me desorientada, com vergonha, perdida, culpada, com medo, e se
ela tenta essa loucura de novo, o que vou fazer? E essa coisa que ela
escuta? Meu Deus! Eu ndo sei o que dizer quando ela fala que ouviu ou que
sonhou com aquele maldito cara de preto sem rosto. Fui ao colégio falar
com a diretora para contar o que estava acontecendo. Isso ndo foi facil.
Como que eu ia chegar I e falar que minha filha estava louca? A gente fica

sem saber o que fazer. Da uma vergonha. (F2 Mae)
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Eu passo vergonha quando vou a festa de familia ou de amigos, porque ele
ndo sai de perto da mesa. Nio dd para descuidar que sendo ele guarda

comida nos bolsos. (F5 Mae)

Os relatos dos familiares mostram que apds o diagndstico, houve uma mudanca em suas
atitudes e sentimentos em relagdo ao comportamento da crianga, seja aumentando o sentimento
de responsabilidade desses pais, seja por meio de uma percepc¢ao nova da realidade. Alguns
familiares destacaram a importancia de receberem apoio profissional para auxilia-los durante
este processo de aceitacdo do diagndstico e a compreensdo do transtorno como uma patologia
que requer tratamento. Ainda, apontam que apds este processo houve melhora no
relacionamento com a crianca. Também manifestam dificuldade em conciliar o cuidado dos
outros filhos e manter o relacionamento conjugal, referindo vivenciar desgaste fisico e

emocional, como demonstrado a seguir:

Tem consulta cada pouco tempo, ele faz terapia toda semana e joga xadrez,
ele € muito bom em xadrez. So que para chegar ao ponto que estamos hoje,
nessa aceitacao, precisei procurar ajuda, tive que ir para terapia para poder
aceitar a doenga do meu filho, porque eu nio queria acreditar que um filho
gerado com tanto amor, carinho e tanta expectativa poderia vir estragado.
(F3 Mae)

Conforme a B. foi crescendo a familia toda foi se adaptando as
necessidades que ela tem. Tem noites que eu sento na cama e sinto o peso
que foi o dia, porque eles me sugam. Penso que ndo posso deixar os outros
dois de lado, porque a mais nova precisa mais de mim. Isso acontece, as
vezes, e bate uma culpa por nio conseguir atender a todos na mesma
intensidade. Tem meu marido, também. E raro a gente conseguir sair so
nos dois. (F8 Mae)
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Nos brigamos, mas ndo € tanto quanto era antes, porque eu tenho mais
paciéncia com ela do que eu tinha antes. O médico disse que € doenga e

que temos que ter paciéncia. Fazemos algumas coisas juntas. (F2 Mae)

Suporte de apoio familiar, social e de satde a crianca com transtornos mentais

Por meio dos relatos, € possivel perceber que algumas pessoas sao solicitadas,
frequentemente, para apoiar a familia no cuidado das criangas com transtornos mentais. Dentre
as possibilidades figuram avds, tias, tios, pessoas de confianga contratadas para auxiliar no
cuidado a crianca, professoras, pedagogas, entre outros. Tais pessoas sio solicitadas e acionadas
para contribuirem na adaptacio da familia 2 nova realidade imposta a partir do diagndstico. E
enfatizada a importancia desse suporte para a organizacio da rotina familiar; assim, pessoas

com grau de parentesco sdo citadas na maioria das entrevistas como apoiadoras no cuidado:

Tenho muita ajuda das minhas irmds e da “nona”[avd]. Quando ndo estou
trabalhando cedo, faco café para a gente assistir TV [televisdo| junto.
Minhas irmds vao fazer faxina. As tias se preocupam bastante com ela,
brincam bastante, dio roupa, brinquedo. Tentam fazer ela rir, ate ensinar
essas coisas de pintar, bordar e dobrar roupa. Essas coisas elas estdao

ensinando. (F1 Pai)

Na segunda tem aula e tem natacio, na terca tem aula e tem aula de
xadrez, e quando ele aceita, na terca, de tardezinha ele vai a casa da avo,
mas ndo € sempre que ele estd a fim de ir, e temos um acordo em casa de

respeitar as vontades dele com relagcdo a isso. (F3 Mae)

A avo tambem quer ficar com eles, as vezes, a minha mae tambem, porque
a mée dele nio mora aqui, mas sempre liga para saber como que eles estio.
Alguns sabados que eles ficam na avo e aproveito para lavar o carro, € a

mae deles para fazer as coisas da faculdade. (F4 Pai)
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Os professores, o sistema educacional e os profissionais que prestam atendimento no

Centro de Atendimento Educacional também sdo vistos pelos familiares como fonte de apoio.

Os familiares percebem na escola um ponto de referéncia para ajudar no manejo da crianga, e

depositam expectativas relacionadas a essa ajuda no cuidado as criangas no momento em que

estao frequentando a instituicio escolar. Fica evidente no discurso dos familiares que apesar da

falta de alguns recursos, o Centro de Atendimento Educacional Especializado e seus

profissionais foram importantes no processo de aceitacdo do diagndstico do transtorno e no

direcionamento do tratamento, figurando como um espaco de suporte para as angustias que

surgem no dia a dia.

Discussao

Bem boazinha a professora, preocupada com ela. Todas as professoras do

colegio parecem que querem cuidar dela, tambem. (F1 Pai)

As professoras sdo realmente muito boas, porque conseguem contornar as
situagoes mais dificeis e estio sempre em contato com a gente e escrevem
na caderneta dele se acontecer alguma coisa diferente no dia a dia da
escola. Eu sei que 14 ele esta bem cuidado, acho que maior medo de mae de
filho que precisa de cuidado especial € alguém que cuide com carinho e

que ndo vd judiar, porque eu sei o quanto € preciso ter paciéncia. (F3 Mae)

[...] Me encaminharam para o Centro (de atendimento educacional
especioalizado) e comegou o tratamento, fizeram o diagnostico que ele
come de forma compulsiva e tem ansiedade junto, dar’ ele comegou a ir na
psicologa, mandaram para a nutricionista e o médico “de cabeca”

(psiquiatra) passou os remédios. (F5 Mae)

O impacto do diagndstico de um transtorno mental impde aos familiares a necessidade de

se adaptar a nova situacdo, pois essa descoberta, ndao raro, estd permeada por questdes

estigmaticas e preconceituosas.” Os problemas vivenciados e relatados por estes apresentam
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muitos tracos em comum, entretanto cada um deles possui suas individualidades e
peculiaridades na forma do sentir, reagir e expressar o que experimentam diante das diversas
situacoes.'®1%20

O ato de receber o diagndstico € importante no processo de aceitacdo e compreensao do
comportamento da crianca, aspecto que também contribui para que os familiares obtenham uma
nova percepcao da realidade, adaptando as expectativas em relagdo ao crescimento e
desenvolvimento de seu ente. Além disto, conhecer a fisiopatologia dos transtornos mentais e a
necessidade de diferentes abordagens terapéuticas é fundamental para que também se
responsabilizem pela promocéo e recuperacio em saude da crianga.!

Por esse motivo, o enfermeiro e outros profissionais de saide que atuam na Rede de
Atencao Psicossocial (RAPS) precisam ser capazes de ouvir e conhecer as demandas de cada
membro da familia de forma singular. Também devem estar aptos para orientd-los, esclarecendo
as duvidas sobre os transtornos, contribuindo, assim, para a melhor convivéncia e aceitacao.
Familiares orientados, adequadamente, podem ser a base de sustentacido da assisténcia, pois
passam a identificar a necessidade de buscar novas formas de se relacionar com a crianca e a
importancia de encontrar estratégias para o manejo das atitudes e comportamentos
relacionados aos transtornos, com objetivo de promover seu desenvolvimento pessoal e social
com autonomia e independéncia.!*"2

Contudo, este processo é complexo e pode ser acompanhado de preconceito relacionado
ao tipo de transtorno, de modo que a crianga pode passar a ser estigmatizada tanto no seio da
familia como no meio social em que ela transita. Sobretudo no que se refere ao ambiente
familiar, a percepcido dessa nova realidade pode estar acompanhada pelos sentimentos de
desestruturacdo, desgaste e sobrecarga fisica e emocional, acometendo, especialmente, a pessoa

que se incumbe, diretamente, do cuidado dessa crianga.’
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A informacdo de que uma crianca necessita de cuidados em saide mental por tempo
indeterminado constitui um grande desafio para a familia, o ambiente social e o servi¢o de
saude publica para o qual estd designada sua assisténcia. De modo que os profissionais que
atuam na RAPS devem estar preparados para facilitar a interagdo entre a triade crianca - familia
- sociedade, sempre respeitando a subjetividade e peculiaridade socioculturais de cada
realidade, contribuindo para o enfrentamento dos transtornos mentais e colaborando para que a
sobrecarga familiar diminua.?-*

Por mais que o cuidado seja exercido antes do diagndstico, apds os familiares receberem
a informacdo que seu filho apresenta um transtorno mental, esse cuidado se intensifica e passa a
ser uma necessidade didria e ininterrupta.>”? O impacto do transtorno mental no cotidiano
atinge vérios aspectos da vida familiar, podendo ser considerado como fator de sobrecarga,
porque requer que os familiares coloquem as suas necessidades e desejos em segundo plano,
interrompam sua rotina e, consequentemente, mudem sua vida.®

Estes referem vivenciar emocdes e sentimentos que vao desde a vergonha e
constrangimento relacionados ao comportamento da crianca em publico, até a percepcao de
culpa associada ao surgimento do transtorno e o medo perante a auséncia de controle em
situagOes diversas do dia a dia.>*?2 Sentir culpa associada a constatacao do transtorno € um dos
sentimentos mais externados pelos familiares, esse pensamento recorrente gera um desconforto
constante na tentativa de entender o transtorno.'?

Ao assumir o cuidado de um filho com transtornos mentais, por vezes hd mudanga na
estrutura familiar e dessa reestruturacio surgem novos papéis; regras passam a existir e situagdes
comuns do cotidiano podem vir a ser percebidas como geradoras de sofrimento. Além das
mudangas internas no ambito familiar, as relacdes externas também sio afetadas, pois diante das
limitagdes impostas pela nova condi¢do, a familia redefine seus compromissos, planos,

relacionamentos sociais e até mesmo sua forma de interagir com o ambiente social e de trabalho.
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Todo esse processo é desgastante, mas necessario, para que a familia, a crianca e a sociedade em
que estao inseridos possam conviver com os transtornos mentais da melhor forma possivel.?!

Mediante o exposto, pode-se afirmar que os familiares e a crianca requerem suporte
social por meio de uma ampla rede de apoio composta por diversos membros da familia, pelos
setores de saude, educacgio e assisténcia social, bem como outros grupos sociais e instituigoes,
que auxiliem no enfrentamento das adversidades que ocorrem no cotidiano e sdo provocadas
pelos transtornos mentais. Poder contar com uma rede de apoio, € poder ampliar o cuidado, pois
a familia pode lancar mao de outras estratégias para atender as necessidades da crianga.>*2

O setor de educacgdo consiste em um importante componente da rede social de apoio,
pois, com frequéncia, os profissionais da educacdo identificam de forma precoce as alteracdes
do comportamento da crianca e orientam os familiares a buscar avaliagio de saude e
acompanhamento por profissional capacitado. Essa importante relacdo com o sistema de
educagdo foi demonstrada por um estudo em que este setor foi responsavel por quantidade
significativa dos encaminhamentos aos servicos de saide mental, sendo o motivo mais
recorrente, dificuldades na aprendizagem e, com menor frequéncia, comportamento suicida. Os
outros motivos de solicitacdo de avaliagdo por um servico especializado em saide mental foram
queixas relacionadas a ansiedade e agressividade.”

Outra importante estratégia encontrada pelos familiares que vivenciam o processo de
cuidado destas criangas € a articulacao social por meio das relacdes interpessoais do convivio, o
que permite buscar apoio de pessoas externas a familia, tal como organizacdes nao
governamentais e grupos de ajuda que possam ofertar o apoio necessdrio para superar as
barreiras que o transtorno mental impde.® Desta forma, a rede de apoio além de auxiliar na
resolucdo dos problemas e das dificuldades que surgem diariamente, consiste em um meio de
alivio para as tensoOes cotidianas ao proporcionar o compartilhamento de vivéncias e a expressao

de sentimentos.®232
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Consideracoes finais

A vivéncia com criangas com transtornos mentais, com frequéncia, € permeada por
emocoOes e sentimentos de medo, culpa, vergonha e cansaco. Ha a necessidade de adaptar a
rotina familiar para melhor atender a crianca e, diante das dificuldades, as relagdes familiares
podem ficar fragilizadas, pois ao priorizar o cuidado daquele com o transtorno, os demais filhos
podem ser negligenciados e a relagdo conjugal ficar comprometida.

A investigacdo da vivéncia destes familiares também mostrou que € frequente o
sentimento de impoténcia, expresso por meio da verbalizacdo de nao saber como agir diante do
comportamento da crianga. Isto mostra a importancia de uma rede de apoio complexa formada
por servicos educacionais e de saide que sejam capazes de orientar, instruir e auxilia-los no
cuidado a crianga. Ainda, salienta-se a importancia de incentivar a participacdo de outros
membros da familia no tratamento e no cuidado, com o objetivo de promover o sentimento de
unidade familiar e evitar a sobrecarga fisica, emocional e financeira de um unico membro.

O método da histéria oral hibrida possibilitou a investigacdo de tal vivéncia com
aprofundamento de sentido e compreensao de significados. Ao oportunizar aos familiares a
expressao de suas emocgdes, sentimentos, pensamentos e atitudes, também foram estimulados a
refletir e re-significar a percepgio acerca da realidade que lhes é imposta.

De forma semelhante, o estabelecimento de vinculo terapéutico entre profissional de
saude e paciente/familiares proporciona a manifestacao de sentimentos, pensamentos e dividas.
O enfermeiro, como parte integrante da equipe de saude, deve valorizar e estimular a expressao
tanto da crianca quanto de seus familiares, pois esta estratégia auxilia na identificacdo das
fragilidades e potencialidades, as demandas individuais e coletivas bem como as expectativas
em relacdo ao tratamento. Tais informagdes instrumentalizam o enfermeiro no planejamento de

um cuidado integral e singular.
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Destaca-se a importancia da realizacdo de pesquisas que abordem a vivéncia de familiares
de criancas com transtornos mentais em vdrias etapas do tratamento e que considerem as
diferentes fases do desenvolvimento infantil, pois os resultados possibilitariam identificar quais
as demandas dos familiares e da crianca nos diferentes momentos. Também € relevante que seja
descrita a vivéncia dos familiares de acordo com o tipo de transtorno que a crianga apresenta,
uma vez que ha maior estigma social em relacdo aos transtornos graves e severos e maior
dificuldade no manejo dos sintomas.

Espera-se que o presente estudo estimule novas reflexdes sobre a temadtica e incentive
outras pesquisas na drea. Também € almejado que os resultados apresentados possam subsidiar
a pratica de enfermagem e da equipe multiprofissional no trabalho com familiares de criangas
com transtornos, pois mostram que a oferta de suporte social e de saide a esta populacao

contribui para seu desenvolvimento pessoal, escolar e social.
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