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RESUMO

Cruz CA. O transtorno mental na adolescéncia e o convivio familiar: relato dos
pais [dissertacdo]. Sdo Paulo (SP): Escola de Enfermagem, Universidade de
Sao Paulo; 2006.

O objetivo deste estudo foi analisar a convivéncia do adolescente doente mental
com sua familia através do relato dos pais. Foram realizadas entrevistas semi
estruturadas com pais de adolescentes em acompanhamento no ambulatério do
Servico de Psiquiatria da Infancia e Adolescéncia do HCFMUSP (SEPIA), no
periodo de marco a maio de 2006. Participaram cinco méaes e trés pais. Utilizou-
se a analise de conteudo, elegendo para este estudo a analise temética,
segundo MINAYO. Foram identificadas cinco categorias: “Sentimentos gerados
na familia ao receber o diagnostico”; “Mudancgas no relacionamento familiar e
social no convivio familiar com a doenga mental”; “Sentimentos que surgiram no
convivio com o transtorno mental”; “Descrenca quanto ao tratamento”;
“Caminhada do desconhecimento ao conhecimento”. Evidenciou-se que o0s
familiares tém dificuldade em aceitar o diagndstico de uma doenga mental em
um de seus filhos. A presenca desta provocou alteragdes na dinamica familiar,
acarretando mudancgas, ndo s6 no convivio da familia nuclear, mas afetando os
demais componentes da familia. O relacionamento na rede social também sofre
modificacées, em especial com professores e vizinhanca. O conhecimento
sobre a doenca, por parte dos familiares, levou a uma melhor aceitacao dessa.
Essa constatacdo mostra, mais uma vez, que as familias sdo carentes de
orientacdo e apoio por parte da equipe de saude que cuida de seus filhos.
Apesar de se preconizar, no modelo vigente de saude mental, o atendimento
também as familias, isto ainda acontece de maneira timida em determinados
locais, sendo a familia considerada apenas como fonte de informacdo. A
compreensao do que a familia experimenta no seu caminhar com a doenca
mental, destacada nesse estudo, evidenciou a necessidade de programas de
educacao em saude para que possa enfrentar suas dificuldades com mais
seguranca. Este estudo possibilitou entender um pouco do mundo do
adolescente e de seus familiares, enfatizando a importancia do profissional
Enfermeiro em seu papel de educador. Com base nos resultados desta
pesquisa € em resultados de outras, a implantacdo de programa
psicoeducacional aberto, se mostra como possivel recurso eficaz coadjuvante
para sanar a falta de conhecimento e orientagédo. Este ja se configura como um
desdobramento do presente estudo, enfeixando o ensino, a pesquisa e a
assisténcia.

DESCRITORES: adolescente, familia, doenga mental, psiquiatria infantil,
enfermagem psiquiatrica, saude mental.



ABSTRACT

Cruz CA. The mental disorder in adolescence and family living together: parents
report [dissertation]. Sdo Paulo (SP): Nursing College, University of Sdo Paulo

The aim of this research was to analyze the mentally sick adolescent’s
acquaintance with his family through the parents report. Semi-structured
interviews with the adolescents’ parents who have been treated in the
ambulatory of the Child and Adolescent Psychiatric Service of HCFMUSP
(SEPIA) were done, from March to May, 2006. Five mothers and three fathers
participated. The content analysis was used, electing for this research the
thematic analysis according to MINAYO. Five categories were identified:
“Feelings begot in the family at the moment of the diagnostic “; Changes in the
family and social relationship living together with the mental disease”; “Feelings
that emerged when living together with the mental disorder”; Faithlessness to
the treatment”; “Walk from the unknown to the knowledge”. It became evident
that parents have difficulty in accepting the mental disorder diagnostic in one of
their children. This presence created modification in the family dynamic bringing
changes not only to the core of the living together family, but affecting the other
components of the family. The relationship in the social area also suffered
modifications, especially with teachers and neighborhood. The knowledge about
this disease brought a better acceptation. This shows, one more time, that
families are poorly informed and supported by the health team that takes care of
their children. Despite the fact the current mental health model praises also an
attending for the family, this still happens in a shy way in certain places, the
family is considered only as a source of information. The comprehension of what
the family experiments during the journey in the mental disease stood out in this
research showed the necessity of health educational programs, so that they can
face their difficulties safely. This study helped understand a little the adolescents
and family’s world, emphasizing the importance of the Nurse professional in his
educational role. Based on the results of this and other researches, it is
suggested the establishment of an open educational program as an efficient co
adjuvant resource to clear out the lack of knowledge and orientation. This is a
display of the present research, tying together : teaching, research and
assistance.

KEYWORDS: adolescent, family, mental disease, childish psychiatry, psychiatric
nurse, mental health.
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1 Introducao

Comecei minha trajetéria profissional no Instituto de Psiquiatria do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao

Paulo (IPq do HC-FMUSP) em abril de 1994. Quando fui informada sobre o

local em que eu iria trabalhar—Enfermaria de Psiquiatria Infantil —

experimentei 0 medo do desconhecido. Em meu estagio, durante o Curso de
Graduacao na Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo,

apenas visitei essa Unidade, que aquela época ndo me agradara. Além

disso, era uma especialidade dentro de outra — Psiquiatria e Psiquiatria

Infantil. Era tudo muito especifico! Trabalharia com criancas portadoras de
diferentes diagnésticos de doenca mental numa especialidade na qual as
manifestacdes da presenca da doencga sdo expressas de forma singular.

Enfim, o tempo foi passando e fui me adaptando ao novo cenario e a
equipe médica que tinha muitas peculiaridades. Tornei-me, entao,
Enfermeira Chefe da Unidade de Internacao do Servigo de Psiquiatria Infantil
e do Adolescente do Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas da USP
(SEPIA do IPg - HCFMUSP). Desenvolvi o interesse pela especialidade e
comecei a estudar Psiquiatria Infantii em busca do meu papel e meu
caminho, diferente do ja existente como Enfermeira, dentro deste “mundo”
tao especial.

Depois de percorrido este caminho, em 1995, com a mudanga do

responsavel pela Diretoria Técnica da enfermaria e do ambulatério,
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comecamos a pensar o que poderia ser feito para tornar o ambiente de uma
internacao infantil o menos penoso possivel.

Houve um grande entrosamento entre os membros da equipe
profissional que atuava na enfermaria; todos trabalhavam de maneira
harmoniosa. Foi este o periodo da minha vida profissional no qual me senti
atuando de forma interdisciplinar, num clima de confianca e respeito mutuo.
A partir dai surgiram novos desafios, evidenciando-se aqueles decorrentes
do longo periodo de internacao, de criancas e adolescentes com freqientes
reinternacdes, e da inquietacdo por nao haver, de forma estruturada, o
trabalho com suas familias.

Com o intuito de contextualizar o objeto de estudo apresenta-se, a
seguir, uma visdo sucinta da situacdo da Psiquiatria Infantii em ambito
internacional e nacional, bem como a histéria da Psiquiatria Infantil no
Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo, cenario deste estudo. Em continuidade sao
focalizados alguns conceitos de familia e adolescéncia e a convivéncia da

primeira com a doenc¢a mental.
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1.1 Panorama da Psiquiatria Infantil

A Psiquiatria Infantil e a Adolescéncia, embora tenha surgido ha
muito tempo, em alguns paises ainda nado é reconhecida como

especialidade.

1.1.1 Ambito Internacional

A Psiquiatria Infantil, como disciplina, teve origem na Europa no inicio
do século XX e, nos Estados Unidos ap6s a Segunda Guerra Mundial.

Existem relatos que a partir do século XVIII inicia-se o aparecimento
de literatura sobre a crianca, literatura esta escrita por médicos e
preconizando a educacgdo. Itard, médico chefe do Instituto Imperial de
Surdos mudos em Paris, se encarregou da criagdo de uma crianga que havia
sido diagnosticada como “idiota,” por Pinel, cuja histéria acabou por se tornar
um livro de memorias a respeito de Vitor de Aveyron (Assumpcgao, 1994;
Fontana, 2005).

Em 1909, nos Estados Unidos, Clifford Beer inicia o movimento
denominado “Higiene Mental,” destacando a prevencao da insanidade e da
delinqiiéncia e funda-se o Instituto Psicopatico Juvenil. Em 1912 surge o
Hospital Psicopatico de Boston, onde ja existe nesta época, atendimento do
assistente social psiquiatrico a crianca. Em 1924 é fundada a American
Orthopsychiatric Association para estimular e fomentar a atencédo a saude

mental da criancga. Institui-se o curso de Psicologia nas escolas médicas, de
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servico social e de educacdo. Surgem clinicas de psiquiatria infantil nos
hospitais psiquiatricos (Assumpcao, 1994; Fontana, 2005).

No periodo de 1940 a 1960, é descrito o autismo como disturbio da
infancia; as clinicas de Psiquiatria Infantil passam a utilizarem enfermeiras
para atuarem no ambiente terapéutico; no inicio da década de 50, surgem as
drogas psicotrépicas que requerem mudancas no foco do tratamento
psiquiatrico.

A esquizofrenia infantili passa a fazer parte da Classificacao
Americana das Doencas Mentais (DSM-I), e em 1953, é criada a Academia
Americana de Psiquiatria Infantil. Em 1955, é identificada a necessidade de
servicos psiquiatricos especificos para a infancia e adolescéncia (Varcarolis,
1994).

Na Asia e Africa, hoje, as pessoas dispdem de menos de um
psiquiatra por um milhdo de habitantes. A China, Nigéria, Ira, Tailandia e
Turquia nao dispéem de leis para a saude mental.

Nos Estados Unidos, hoje, além de haver hospitais especializados
para o tratamento de criangas e adolescentes, o trabalho comunitario
continua ocupando posi¢ao de destaque.

Em Connecticut foi realizado um trabalho na comunidade, envolvendo
estudantes de enfermagem e enfermeiras, para se conhecer o risco € a
vulnerabilidade das pessoas, incluindo - se os filhos menores, de
apresentarem algum tipo de doenca mental. Foram realizados “screenings”
para a detecgcédo de problemas de saude mental. Quando havia necessidade

realizavam-se atendimentos individuais e em grupo, além de atendimentos
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as familias. Hoje, este projeto esta implantado nesta comunidade (Wheeler,
Greinner 2004).

Estudos mostram que nos Estados Unidos a prevaléncia do autismo
aumenta rapidamente. Segundo a Sociedade Americana de Autismo, dentre
250 criangcas que nascem nos Estados Unidos, uma é portadora deste
transtorno (Laidler, 2005).

Em Portugal, a Psiquiatria Infantil foi reconhecida como especialidade
em 1959, porém somente em 1983 € que se formaram os primeiros
especialistas. A Espanha é o Unico pais da Europa que ainda nao reconhece
a Psiquiatria Infantil como especialidade (Mardomingo, 2001; Correia,
Confraria, 2006), apesar das pesquisas apontarem que 20% das criancas
tém algum tipo de problema psiquiatrico. O Presidente da Associacao
Espanhola de Psiquiatria Infanto Juvenil afirma que varios transtornos que
acometem os adultos tém origem na infancia. (Velilla, 2001).

Os transtornos alimentares e a depressao tém aumentado na parcela
jovem da populacdo da Espanha, e os disturbios mais prevalentes em
criancas e adolescentes sdo os sintomas depressivos e ansiosos (50% dos
casos), seguidos dos transtornos adaptativos, déficit de atencao,
hiperatividade e transtornos alimentares. Na Espanha, em virtude da
especialidade nao ser reconhecida, a maioria dos jovens ainda sao tratados
em unidades de adultos (Mardomingo, 2001).

No Canada, além do trabalho de prevencdao ser na comunidade,
existe atendimento especializado a criancas e adolescentes. Em recente

estudo, foi constatada a importancia da presenca da familia no tratamento
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dispensado a criancas e adolescentes, bem como da presenca do
enfermeiro na comunidade, melhorando a qualidade de vida das familias
com as intervengdes realizadas na vida pratica (Daly, 2005).

Na Finlandia, estudos registram que criancas e adolescentes
precisam de tratamento especializado com profissionais qualificados para
atendé-los, e que hospitais psiquiatricos infantis contam com equipe
qualificada e completa para o atendimento destas criancas e adolescentes
(Ellila, Sourander, Valimaki, Piha, 2005).

No Reino Unido, estudiosos da area nos mostram que o atendimento
a crianca e ao adolescente exige o0 envolvimento de uma equipe
especializada. A integracao entre a equipe e estes jovens faz com que sejam
adequadamente atendidos, propiciando o sucesso em seu tratamento.
Enfatizam que ndo se pode pensar apenas na crianca, sem considerar 0s

contextos social e familiar (Anderson, Woodward, Armstrong, 2004).

1.1.2 Ambito nacional

No Brasil, durante muito tempo Psiquiatria Infantil e Deficiéncia Mental
foram inseparaveis e, até o inicio do século XX, ndo havia nada estruturado
no que diz respeito ao atendimento de criancas e adolescentes. Em 1935,
em S&o Paulo, criou-se o Instituto Pestalozzi que atendia a criangas com
qualquer perturbacdo mental ou deficiéncia. Krynski, considerado eminente
profissional na area da Psiquiatria Infantil Brasileira, fundou em 1967 a
Associacdo Brasileira de Neuropsiquiatria Infantil (ABENEPI), considerada

referéncia para Psiquiatria Infantil no Brasil. A énfase € na abordagem



16

multidisciplinar. Di Loreto, outro representante da Psiquiatria Infantil
Brasileira, cria a comunidade terapéutica "Enfance”, entre as décadas de
setenta e oitenta, sob influéncia psicanalitica (Assumpg¢ao, 1994).

No Brasil, na atualidade, cerca de 7 milhdes de jovens possuem pelo
menos um transtorno psiquiatrico. Em levantamento realizado, foram
encontrados 2.150 servicos que oferecem atendimento psicolégico e ou
psiquiatrico 146 com atendimento voltado a criancas e adolescentes, e
apenas 99 dedicados exclusivamente ao adolescente. Ainda temos maior
namero de servicos concentrados nas regides Sul e Sudeste, sdo poucos 0s
servicos existentes e em geram sobrecarregados (Pinzon, 2004).

No municipio de Sao Paulo atualmente existem nove CAPS |, sendo
apenas dois dedicados exclusivamente ao atendimento de adolescentes.
Para o atendimento em regime de internagéo, ha o Hospital Pinel, que conta
com numero reduzido de leitos para adolescentes.

O Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sao Paulo manteve unidade de internacao
para criangas e adolescentes até o ano de 2002, quando suas atividades
foram suspensas para a reforma do Instituto, mantendo a Unidade de
Ambulatério em funcionamento continuo. Agora, com o término da reforma,
O Servico de Psiquiatria da Infancia e Adolescéncia, ja estd com o
Ambulatério e Hospital dia em funcionamento em sua area definitiva. Em
breve a Unidade Infantil e de Adolescentes em regime de internagéo, iniciara
suas atividades. A classe escolar tera professora da rede publica de ensino,

que ja foi designada e estd em treinamento para atender os alunos
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matriculados no IPq, nos servicos de hospital-dia e internacdo. Funcionara
também uma brinquedoteca para o servico como um todo.

Em Porto Alegre, no Rio Grande do Sul, foi iniciado ensino de
Psiquiatria Infantil ha cerca de 20 anos e desde 1995 possui Residéncia em
Psiquiatria da Infancia e Adolescéncia. O Hospital das Clinicas de Porto
Alegre dispée de Ambulatério de Psiquiatria da Infancia e Adolescéncia,
Unidade de Internacdo Pediatrica com dois leitos para internagao
psiquiatrica infantil, dois leitos em Unidade de Medicina Interna para
adolescentes acima de 12 anos, que convivem com adultos e adolescentes
com outras patologias clinicas, e um CAPS | (Centro de Atencao
Psicossocial Infantil e do Adolescente).

Apresenta-se a seguir uma breve revisdo de literatura sobre as
doencas mentais transcorridas na infancia e adolescéncia, no cenario
nacional, para melhor situar a pesquisa. Ressalta-se que, no Brasil, ha falta
de estudos epidemiolégicos em Psiquiatria Infantil (Fleitlich-Bilyk, Andrade,
Scivoletto, Pinzon, 2004).

A gravidade das repercussbes dos transtornos mentais na
adolescéncia, principalmente em regides carentes, nos mostram que ha a
necessidade da implementacao de servicos de saude mental comunitarios
para criancas e adolescentes. Apesar do crescimento do niumero de locais
para atendimento, sabemos que ainda hoje em nosso pais a demanda é
maior do que a disponibilidade de servicos. Esses seriam destinados a
atender os transtornos trataveis mais comuns (de conduta, de atencgao, de

hiperatividade e emocional, abuso e dependéncia de substancias quimicas).
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A criacdo desses locais de atendimento ndo elimina a necessidade de
servicos hospitalares especializados, utilizados para atender uma
porcentagem menor dos jovens portadores de transtornos psiquiatricos mais
graves, como transtorno psicético e anorexia nervosa. A prevengdo e o
tratamento de transtornos mentais na infancia e adolescéncia favorecem a
diminuicdo da criminalidade, do abuso de substancias, do desenvolvimento
de transtornos de personalidade e transtornos mentais na vida adulta.
(Fleitlich, Andrade, Scivoletto, Pinzon, 2004). A isto, poderiamos acrescentar
a cronificacao e agravamento progressivos das doencas mentais.

Nos paises desenvolvidos, cerca de 10% a 20% dos jovens tém
transtornos psiquiatricos. Alguns estudos realizados em paises em
desenvolvimento sugerem que a prevaléncia de transtornos psiquiatricos na
infancia e adolescéncia € maior. Em uma pesquisa, realizada na Regiao
Sudeste do Brasil, investigou-se a hipétese de que haja uma taxa mais
elevada de problemas mentais na infancia e adolescéncia na América do
Sul. Esse estudo mostrou uma taxa geral de prevaléncia de 12,5%, podendo
ser elevada ao dobro se os jovens forem expostos a fatores de risco, como
violéncia doméstica, problemas emocionais em familiares préximos e
pobreza. As principais patologias encontradas no estudo citado
anteriormente foram: transtornos de conduta, transtornos ansiosos,
hiperatividade e transtornos depressivos. Destaque, também, para o uso e
abuso de drogas e alcool. Dentre os transtornos psiquiatricos mais raros em
criancas e adolescentes, estdo as psicoses, o transtorno bipolar do humor, o

transtorno obsessivo-compulsivo, 0s transtornos alimentares, e o0s
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transtornos do desenvolvimento. Esses transtornos tém taxas baixas de
prevaléncia na populacao, nesta faixa etaria (Fleyitlich, Goodman, 2001).

Em relacao a literatura brasileira em enfermagem psiquiatrica e saude
mental, voltada para a infancia e adolescéncia, encontramos a publicagao
de 1985 do artigo de Rolim, Stefanelli, Scudeler, Siqueira. Essas autoras
elaboraram roteiro para observagdo do comportamento de criancas e
adolescentes internados em unidade psiquiatrica, com o intuito de levantar
as reais necessidades dos pacientes com dados fidedignos para prestar
assisténcia de enfermagem individualizada, e para propiciar o
desenvolvimento da sistematizacdo da assisténcia de enfermagem no

cuidado a essa populacgéo.
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1.2 Historia da Psiquiatria Infantil no Instituto de Psiquiatria do
HCFMUSP

Até a década de 1950, ndo existia em Sao Paulo um servico médico
especializado nos atendimentos de criancas e adolescentes portadores de
disturbios psiquicos. Doentes graves, como 0s psicoticos, eram internados e
tratados em hospitais psiquiatricos para adultos; criancas e adolescentes
com disturbios de comportamento e outras manifestacbes eram atendidos
em centros de psicologia que utilizavam, como terapéutica, unicamente

métodos psicoterapicos ou psicopedagdgicos (Amaro, 2003).

A assisténcia a crianca e adolescente no Instituto de Psiquiatria do
Hospital das Clinicas da USP (IPq) foi iniciada em 1960 com o atendimento
ambulatorial a menores de dezoito anos com disturbios psiquicos. Em 1961,
foi criado o Servigo de Psiquiatria da Infancia e da Adolescéncia (SEPIA).
Este passou a funcionar em ambulatério proprio e em uma enfermaria, com
35 leitos, 17 leitos destinados a pacientes do sexo masculino e 18, para o
feminino. As criancas e adolescentes conviviam em espacos diferentes,
permanecendo juntos apenas nos horarios de refeicdo e em determinadas
atividades. Em 1974 teve inicio a residéncia médica em Psiquiatria Infantil

(Amaro, 2003).

Em 1967, foi criado no Instituto de Psiquiatria, o Centro de Estudos
em Psiquiatria Infantil, e em continuidade, em 1975, a Disciplina Psiquiatria
Infantil, junto ao Departamento de Psiquiatria da Faculdade de Medicina da

Universidade de S&o Paulo, que era ministrada aos alunos do quinto ano. No
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final da década de 80, a especialidade de Psiquiatria Infantil passa a ser

reconhecida no Brasil (Assumpgéo, 1994).

Ja no tocante a formacéao do profissional enfermeiro, sabe-se que nos
cursos de graduacdo nao é desenvolvido conteudo especifico sobre
Psiquiatria Infantil; talvez por isso haja certo desinteresse pela area e poucos
trabalhos sobre o assunto. A Psiquiatria Infantil ainda € uma especialidade
que carrega consigo um grande estigma, ja que muitas pessoas tém
dificuldade em aceitar a doenca mental, o que é agravado quando se trata

de criangas ou adolescentes.

No SEPIA eram atendidas criancas e adolescentes com idade inferior
a dezoito anos, em regime de internacdo e ambulatorial. O periodo de
internacdo era penoso tanto para os pais como para os filhos. A separacao
da crianca ou adolescente, de sua familia, gerava ansiedade. Em
consequéncia, a mudanca mais importante deste periodo foi a adogdo do
regime de internacédo conjunta, evitando o rompimento do vinculo entre os
pequenos clientes e sua familia, em consonancia como o Estatuto da
Crianca e do Adolescente, 1991.

Em 1995 foi implementado o sistema de “internacdo conjunta pais e
filhos” (pais ou a pessoa com quem a crianga ou adolescente tivesse maior
vinculo). O familiar permanecia vinte quatro horas com a crianga, permitindo-
se o revezamento entre eles. Em sua maioria, quem mais permanecia eram
0s pais, em especial as maes. Este familiar permanecia em um quarto duplo
com a crianca e lhe eram oferecidas todas as condigdes basicas para que

pudesse estar na enfermaria pelo periodo necessario. Este sistema
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permaneceu em funcionamento por cinco anos até o més de Setembro de
2002, quando a enfermaria teve suspensas suas atividades em virtude da
reforma do IPq.

Através da convivéncia profissional diaria com estes pacientes e
familiares, percebemos o quanto a relagdo entre eles é dificil e precisa ser
considerada no tratamento, para que possa ser reconstruida no dia-dia. O
saldo desta experiéncia, apesar de todas as dificuldades, foi sempre positivo
e recompensador, pois facilitou a atuagdo dos profissionais com os pais e
filhos de maneira mais rapida e precisa. Ao serem indagados a respeito da
internacdo conjunta, os pais, apesar das dificuldades em distribuirem sua
atencéo entre a crianca identificada como a pessoa que precisava de mais
cuidado no momento e os demais membros da familia, além das atividades
de vida pessoal, disseram ser mais importante estar com o filho no hospital
(Cruz, Colvero, 1997). As muitas inquietacdes surgidas durante este periodo
foram parte da motivacdo para o presente estudo. Ha que se ressaltar a
escassa literatura encontrada citando a convivéncia da criangca e
adolescente com transtornos mentais e sua familia.

Muito embora, no presente estudo, o foco seja a convivéncia dos pais
com filho portador de transtorno mental, que ndo deixa de ser a estrutura de
uma familia nuclear, julgou-se necessario apresentar alguns conceitos sobre
familia e a sua experiéncia com a presenca de um filho com diagnéstico de
doenca mental que ainda vivencia os fenébmenos caracteristicos da infancia
ou adolescéncia. Abordaremos ainda a adolescéncia. Esses conceitos sao

fundamentais para a compreensao dos resultados desse estudo.
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Como usaremos na apresentagao do estudo os termos convivéncia e
relacionamento como equivalentes, ¢é pertinente apresentar seus
significados.

"Convivéncia: ato ou efeito de conviver; convivio, companhia. Trato
constante diario”.

"Relacionamento: ato ou efeito de relacionar-se. Capacidade de relacionar-
se, conviver ou comunicar-se com 0s outros. Ligacdo de amizade, afetiva,
profissional, condicionada por uma série de atitudes reciprocas; relacdo

(Ferreira, 2000)".
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1.3 Familia

Familia, segundo a Organizagdo Pan-americana de Saude,
desempenha as fungdes de: reproducao e regulacao sexual, o que garante a
perpetuacdo de espécie; socializacao e funcao educativa, que transmite
cultura e costumes através das geragdes; manutengdo e recursos de
subsisténcia, que determina a divisdo do trabalho de seus membros e
condiciona a contribuicdo para a vida econd6mica da sociedade (Rocha,
Tassitano, Santana 2001).

Para o Estatuto da Crianca e Adolescente (1991), “entende-se por
familia natural a comunidade formada pelos pais ou qualquer deles e seus
descendentes” (Art. 25).

Uma das fungdes da familia é atender as necessidades de
crescimento e desenvolvimento de seus membros. A familia atua no
ambiente em que vive e o transforma, construindo uma histéria. Em uma
familia saudavel, os membros interagem entre si, organizando-se de
maneira flexivel, estando assim em constante interacdo com o ambiente
(Elsen, 1994). Essa dindmica tem influéncia no crescimento e
desenvolvimento da criancga.

A familia permeia a assisténcia de enfermagem desde ha muito
tempo. A origem desta constatacdo esta no atendimento a pacientes em
seus domicilios, momento em que naturalmente ha envolvimento dos

membros da familia no cuidado prestado (Gedaly-Duff, Heims 1985).
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Quando o doente da familia € uma crianca, os pais tém o direito de
serem ajudados e apoiados na compreensao da experiéncia de ter um filho
doente mental, cabendo aos profissionais atender as necessidades destes
possibilitando um maior ajustamento entre pais e crianca (Sigaud, 1997).

A familia pode ser considerada como um conjunto de pessoas que se
estruturam como grupo, com lacos de consangtinidade ou afetivos, com
alguma afinidade entre elas, em um mesmo local, interagindo entre si de
maneira continua (Stefanelli, 2000). O processo de comunicacao entre eles
tem efeito a curto, médio e longo prazo. Assim sendo, a convivéncia familiar
¢ afetada pela doenga mental, pois as manifestagbes dessa ocorrem no
plano da comunicacdo verbal e ndo verbal, e € necessario que o0s
componentes da familia aprendam também a interagir e reagir da melhor
maneira possivel entre si ao cuidar de seu familiar doente, pois este pode ter
0s seus padrdes de comunicacao alterados (Stefanelli, 2003).

A familia é vista como um sistema, uma entidade, um organismo vivo,
portanto, sofre um processo de desenvolvimento no sentido de sua evolucéao
com grande complexidade (Sprovieri, 1999). Para a autora, a familia deve
favorecer a socializacdo e a individuacdo de seus elementos, deve dar
condicbes para que o jovem desenvolva autonomia, favorecendo seus
papéis adultos.

A familia ndo é formada apenas por um conjunto de pessoas, mas
também pelas ligagdes e relacdes entre elas (Althoff, 2002).

O diagnoéstico de uma doenca crdnica na infancia e adolescéncia traz

modificacoes na vida das familias e exige readaptacoes de papéis diante da
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nova situacao bem como a criacao de estratégias para enfrenta-las (Vieira,
2001).

As familias alimentam um sentimento de culpa com relagdo ao seu
doente, como se em algum momento tivessem errado, ja que nao entendem
a causa da doenca mental. H4& também o medo do futuro, pois se
preocupam com quem mais tarde ira cuidar de seus filhos quando falecerem
ou estiverem idosos. Esses sentimentos aflorados precisam ser analisados
com os pais (Cavalcante, 2002).

Em geral, as criancas e adolescentes sdo encaminhadas para
tratamento psiquiatrico em decorréncia de varios transtornos, o que leva os
pais a um sentimento de impoténcia diante desta situacao. Assistir a crianca
e ao adolescente, portanto, significa também assistir sua familia.

A doenca mental, ainda hoje é alvo de preconceitos e exclusao social.
Se esta doenca surgir na infancia pode gerar desagregacado familiar
provocada por medo, ansiedade, preconceito, € outros sentimentos, de
forma avassaladora (Cruz, Colvero, 1997).

Quando a crianca ou adolescente é acometido por algum transtorno
psiquiatrico que exija a procura de servico especializado, & preciso que haja
uma equipe de atendimento competente para que ocorra o acolhimento néao
s6 do ser doente, mas também da familia neste momento. Para que haja
intervencao eficiente torna-se vital a compreensdo da vivéncia destes
familiares neste periodo, em todas as suas dimensdes (Cavalcante, 2002).

O conhecimento da dinamica familiar propicia ao profissional de

saude, a oportunidade de interagir, facilitando o caminhar junto rumo a
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consecucao dos objetivos relacionados a situacdo de doenca, tendo como
meta a vida com qualidade em familia (Stefanelli, 2003).

Na assisténcia prestada aos portadores de transtorno mental, torna-
se evidente que os familiares procuram ajuda e suporte dos servicos de
salude mental e de seus profissionais com demandas variadas, dentre elas, a
dificuldade para lidarem com as situagées de crise vividas e os conflitos
emergentes. A dificuldade de relacionamento com o doente, a expectativa
frustrada de cura, e o desconhecimento da doenca sdo algumas das
insatisfacoes relatadas (Colvero, Ide, Rolim, 2004).

As agbes dirigidas a familia de individuos com sofrimento psiquico
devem ser estruturadas de maneira a favorecer as relagdes, compreendendo
o familiar como um parceiro fundamental para o cuidado ao doente (Colvero,
2002).

Somente sera possivel conhecer e ajudar as familias se nos
dispusermos a ouvi-las e entender sua realidade. Apesar dos problemas
vivenciados nestas familias serem comuns, cada uma delas possui suas
individualidades e peculiaridades na forma do sentir, reagir e expressar o
que experimenta diante das diversas situacoes (Waidman, Stamm, 2003),

A partir da descoberta da doencga de sua crianca, a familia percebe
que precisa organizar-se em funcdo da nova situacdo. Continua o
desempenho do seu papel, acrescido do cuidar de uma criangca com uma
doenca cronica, dentro de suas possibilidades. O cuidado da crianca passa
a ser prioritario na organizacao da familia, afetando a convivéncia de seus

membros em maior ou menor intensidade (Damido, Angelo, 2004).
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Com a lll Conferéncia Nacional de Saude Mental, foram reafirmadas
as diretrizes da Reforma Psiquiatrica que deveriam mudar a assisténcia em
Saude Mental no Brasil, com a criagdo de servicos extra-hospitalares. Estes
estdo surgindo, ainda, com muitas dificuldades e de maneira timida.
Somente em alguns locais de atendimento as familias passaram a ser
chamadas a participar do tratamento de seus doentes. No modelo de saude
mental vigente no Brasil, o familiar ainda participa como informante das
alteracdes que seu doente apresenta e cumpre a prescrigdo feita para ele,
raramente se pensa em acolhé-lo e obter informacdes sobre as dificuldades
de convivéncia. Os familiares possuem um saber que € construido na
relacdo com o doente mental, saber este, que deve ser respeitado. Ha a
necessidade de inclusao das familias, pois seus membros tém muito a dizer,
sobre sua vivéncia e o seu sofrimento psiquico e o quanto esta situacao
influencia as suas vidas (Colvero, Ide, Rolim, 2004). Esse saber deve ser
compartilhado com os profissionais para que estes possam dar orientacoes
a respeito do tratamento, recuperacao da crianca e adolescente de maneira
clara e acessivel.

O aparecimento da doenca mental e suas conseqiiéncias agravam
conflitos ja existentes e dificuldades do cotidiano, que habitualmente sempre
foram enfrentados pelos familiares. Esses familiares precisam de ajuda para
lidar com questées como culpa sobrecarga, pessimismo e isolamento social
que surgem com o sofrimento advindo da loucura, tanto para o doente como

para a familia (Souza, Scatena, 2005).
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Em face da revisdo apresentada e com base em nossa experiéncia
com familiares de criancas e adolescentes em tratamento ambulatorial ou
em regime de internagéo, percebemos um despreparo destes para lidar com
as situacdes decorrentes de sintomas de doenga mental, principalmente com
a auto e heteroagressividade, delirios e alucinacées. Na maioria das vezes
surge a incompreensao do que levou o seu ente querido a desenvolver uma
patologia psiquiatrica. O desgaste, o desanimo e a irritabilidade sao
manifestagdes freqlientes na convivéncia com o familiar-doente. O grau de
ansiedade que envolve estas relacbes € permanente, pois as pessoas
permanecem em alerta em face a possibilidade de um novo surto.

Familiares adequadamente orientados podem ser a base de
sustentacdo da assisténcia para que o portador de transtornos mentais
permaneca a maior parte do tempo em contato com seu circulo de amizade,
social e escolar (Waidman, Moreira, Elsen, 2003).

Dentro dessa linha de pensamento apresentam-se a seguir algumas
das atividades de grupo que eram realizadas no SEPIA, local desse estudo,
com os pacientes e membros da familia que acompanhavam as criangas e

adolescentes durante a internagéo.
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1.3.1 Grupos de Expressao

O “GRUPO DE EXPRESSAQ”, do SEPIA, coordenado pela
enfermeira responsavel pelo servico, tinha por finalidade oferecer atividades
que estimulassem a expressao e a identificacdo de angustias, sentimentos e
dificuldades surgidas durante o periodo de internacdo e questdes trazidas
das situacdes vividas em casa. Neste grupo havia a participacao de todos os
familiares, com predominio de maes, que acompanhavam seus filhos na
enfermaria. Todos eram ouvidos, tinham o direito de dar sua opinido,
auxiliando uns aos outros na resolugdo dos problemas, considerando-se,
porém, as particularidades de cada familia. O grupo era realizado uma vez
por semana com duracao de uma hora.

Com as criancas e adolescentes, a equipe de Enfermagem realizava
atividades ludicas recreativas e esportivas, sob supervisdo da enfermeira
responsavel pelo servigo e de uma terapeuta ocupacional.

Em outro grupo, duas enfermeiras realizavam atividades com as
criancas e adolescentes internados com quadros mais graves, atividades
estas que eles proprios escolhiam. Este grupo, com duragédo de uma hora
acontecia uma vez por semana, respeitando-se as condi¢cdes do paciente. A
finalidade era observar o seu comportamento, suas habilidades
psicomotoras, capacidade de completar tarefas e o relacionamento com os

outros pacientes durante a realizagao das atividades.
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Hoje, no ambulatério do SEPIA, ainda sao realizadas algumas
atividades ludicas e de socializagdo, coordenadas pela equipe de
enfermagem e por uma psicéloga.

As duas atividades de grupo descritas serdo retomadas assim que a
nova unidade de internacdo do SEPIA, em fase de implantagdo, for

inaugurada.
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1.4 Adolescéncia

A adolescéncia é a fase de transicao entre a infancia e a vida adulta
e se caracteriza por mudancas fisicas, psicologicas e sociais. O critério mais
usado para a delimitacdo desse periodo € 0 cronolégico. Segundo a
Organizacao Mundial de Saude (OMS), a adolescéncia é definida na faixa
dos 10 aos 20 anos de idade. Puberdade é o termo que se utiliza para
denominar o processo de maturacdo bioldgica, que vai desde o
aparecimento das caracteristicas sexuais secundarias até desenvolvimento
fisico completo, quando ha a parada do crescimento e o estabelecimento da
funcao reprodutora (Kuczynski, 1999).

Para a OPS (Organizacdo Pan-americana de Saude), a
adolescéncia se constitui em um processo bioldgico de vivéncias organicas
onde se aceleram o desenvolvimento cognitivo e se estrutura a
personalidade, abrangendo a pré-adolescéncia, dos 10 aos 14 anos, e a
adolescéncia, dos 15 aos 19 anos (Ramos, Pereira, Rocha, 2001).

A puberdade feminina se inicia geralmente entre 10 e 11 anos de
idade. Nesta fase aparecem os brotos mamarios e ao mesmo tempo 0s
pélos pubianos. A fase do estirdo, em torno dos 12 anos, muitas vezes
antecede a menarca. Ao final desta o crescimento é desacelerado, porém, a
menina ainda cresce alguns centimetros, por volta de 5 ou 6 cm, suas
mamas aumentam e seus pélos pubianos também, o corpo acumula gordura
nos quadris, nadegas e coxas, 0 que resulta em contornos tipicamente

femininos (Ferriani, Santos, 2001).



33

A puberdade masculina se inicia por volta de 11 ou 12 anos. Ha
aumento no volume testicular e surgem os primeiros pélos pubianos e em
seguida o crescimento do pénis. No menino, o estirdo ocorre por volta dos
14 anos. As maos e pés, depois os bracos e as pernas, tém o estirdo de
crescimento antes do tronco e altura, por isso a desproporcionalidade
corporal temporaria que o torna desajeitado. Contrariamente as meninas, os
meninos desenvolvem massa muscular. Ainda durante a puberdade, de
forma mais acentuada nos meninos, a pele se torna mais oleosa, aumenta a
producédo de suor podendo surgir a acne, ocorre a mudang¢a ha voz € 0
crescimento dos pélos axilares (Ferriani, Santos, 2001).

O estrogénio e a progesterona sao os responsaveis pelo surgimento
das caracteristicas sexuais secundarias relacionadas a vida sexual e
reprodutiva nas meninas. Nos meninos é a testosterona o horménio
responsavel pelas caracteristicas sexuais secundarias, producdo de
espermatozoides, aumento do impulso sexual, agressividade, crescimento
em altura e forca fisica (Tiba, 1986).

A puberdade termina por volta de 18 anos, quando ha o
amadurecimento gonadal e o fim do crescimento fisico (Oso6rio, 1989).

No desenvolvimento emocional do adolescente, hd uma fase de
mudangas bastante tumultuada, onde os limites estdo sendo
experimentados, tudo esta sendo questionado e onde as perdas causam
sofrimento. E a fase do “quem sou eu?” (Tommasi, 1999).

As transformagbes advindas da adolescéncia sado consideradas

cruciais na vida dos individuos, levando a identificar esta fase como um
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periodo critico, momento de definicbes da identidade sexual, profissional e
de valores onde o adolescente esta sujeito a crises tratadas como
patolégicas ou consideradas como quadros tipicos da adolescéncia (Peres,
Rosenburg, 1988).

Contrariar os pais talvez seja 0 que ha de mais tipico em um
adolescente. Para alguns autores isto faz parte de um processo de
construgao de identidade, porém, para a maioria dos pais esta situagcao é
sinal de afronta e desencadeamento de conflitos. Outro fator importante na
relacdo pais e filhos adolescentes € o0 momento em que os pais percebem
que o tempo passou e “suas criancas” ja nao escolhem mais sair com eles,
sdo substituidos pelos amigos, namorados e namoradas € que seus
conceitos sao considerados ultrapassados. Cabe aos pais entenderem que,
mesmo passando por todas estas transformacdes, a familia ainda é o esteio
do adolescente e que todas as vezes que ocorrerem momentos dificeis é a
familia que eles recorrerdao. Ha que se ressaltar ainda, a importancia de se
manter um clima de confianga e respeito matuos.

Os adolescentes, na situacdo deste estudo, além de conviverem
com as questodes inerentes ao seu desenvolvimento tém associado a isto um
transtorno mental. Esse fato requer da equipe de saude, e em especial do
enfermeiro, por ser o profissional que permanece mais tempo com aqueles,
preparo e conhecimento para lidar com as situacbes advindas do
desenvolvimento normal e as que dizem respeito a patologia psiquiatrica.

Para Tommasi (1999), a adolescéncia é a area de maior turbuléncia

na vida do homem. Uma das mais importantes caracteristicas deste periodo
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€ a alternancia entre rebeldia e dependéncia e, muitas vezes, sua
coexisténcia (Winnicot, 1993). Face ao apresentado na introducdo e na

revisdo de literatura apresentamos a seguir o objetivo do estudo.
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2 OBJETIVO

Compreender a convivéncia familiar quando ha um filho adolescente

com transtorno mental, segundo o relato dos pais.
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3 METODO

Para compreender a convivéncia dos pais e adolescentes com
transtornos mentais, a opcédo foi a pesquisa qualitativa. Na Enfermagem
Psiquiatrica trabalha-se com universos de significados, motivos, aspiracoes,
crengas, valores e atitudes que correspondem a um espaco mais profundo
das relacoes, dos processos e dos fendmenos, justificando a indicacao para
um estudo qualitativo (Minayo, 2004).

A pesquisa qualitativa se preocupa com a realidade que nao pode ser
quantificada e a compreensdo do mundo dos significados das agdes e
relacbes humanas. Uma das caracteristicas da pesquisa qualitativa é
oferecer ao pesquisador a possibilidade de captar a maneira como 0s
individuos pensam e reagem diante da questdo focalizada, além de
compreender os sentimentos, valores, atitudes e medos das pessoas diante
das diferentes situagdes vivenciadas (Minayo, 2004).

Para Bogdan, Biklen (1994), a pesquisa qualitativa possui cinco
caracteristicas fundamentais:

J Na investigacdo qualitativa a fonte direta de dados é o
ambiente natural e o investigador € o instrumento principal.

o A investigacao qualitativa é descritiva.

o Os pesquisadores qualitativos interessam-se mais pelo
processo do que simplesmente pelos resultados ou produtos.

o Os pesquisadores qualitativos tendem a analisar os

dados de forma indutiva
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o O significado é de importancia vital na abordagem

qualitativa.

O pesquisador qualitativo estabelece estratégias e procedimentos que
lhes permite compreender as experiéncias do ponto de vista do informante.
Este processo de conducdo da pesquisa permite o dialogo entre os

pesquisadores e seus sujeitos (Bogdan, Biklen, 1994).

3.1 Tipo de Estudo

A alternativa escolhida para estudar este tema foi a andlise de
conteudo. A andlise de contetudo é um “conjunto de técnicas da analise das
comunicacbes, que utiliza procedimentos sistematicos e objetivos de
descricao de conteudo das mensagens”. Por meio da analise de conteudo,
tenta-se compreender o individuo e o ambiente deste, auxiliado pela
observacao participante, procurando conhecer o que esta subjacente as
palavras e as mensagens. A analise de conteldo visa o conhecimento de
variaveis psicoldgicas, socioldgicas, histéricas, por meio de um mecanismo
de deducdo a partir de uma amostra de mensagens particulares

(Bardin,1977).
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3.2 Aspectos Eticos

Foi obtida autorizacédo do Instituto de Psiquiatria do HCFMUSP, local
do estudo para a realizagdo deste trabalho assegurando-se o retorno dos
resultados da pesquisa para a Instituicao e participantes.

Foram respeitados 0s aspectos éticos preconizados na
Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (Brasil, 1996). O projeto
foi aprovado pelo Comité de Etica da Escola de Enfermagem da USP (Anexo
) e pela Comissdo de Etica para Andlise de Projetos de Pesquisa —
CAPPesq da Diretoria Clinica do Hospital das Clinicas e da Faculdade de
Medicina da USP (Anexoll).

Foi assinado Termo de Consentimento Livre Esclarecido, apds
explicagdo de seu conteludo e validagdo da compreensao deste, pelos
informantes. Foram assegurados o sigilo e 0 anonimato aos participantes.

(Apéndice ).
3.3 Procedimento de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada entre os meses de mar¢co € maio de
2006, apds aprovagao pelos Comités de Etica ja citados.

Foram obtidos dados para a caracterizacdo socio-demografica dos
pais e clientes (Apéndice Il) e para o estudo qualitativo destes. Os pais
foram entrevistados em momentos diferentes no dia da consulta, em salas
do ambulatério, ap6s a leitura e assinatura do Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido. A entrevista constou de uma pergunta norteadora e de
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um roteiro (Apéndice lll). Manteve-se a privacidade dos mesmos, e seus

depoimentos foram gravados.

3.4 Analise dos dados

Utilizou-se neste estudo a analise de conteldo a partir dos dados
obtidos com entrevistas semi - estruturadas, com questbes abertas. A
entrevista é a técnica mais usada no trabalho de campo. Através da
entrevista podemos entender melhor ou de forma mais abrangente as
atitudes, valores crencas e opinides de um individuo e suas informacoes
subjetivas. Dentre as técnicas de andlise de conteudo, tem-se a analise da
expressdo, a das relacbes, a de avaliagdo ou a representacional, a de
enunciacao e a tematica (Minayo, 2004).

A andlise tematica foi a utilizada para este estudo. A analise tematica
esta ligada a uma afirmacao que diz respeito a um determinado assunto,
podendo ser graficamente apresentada através de uma palavra, frase ou
resumo. Na pratica a analise tematica se desdobra em trés etapas, segundo

Minayo, 2004.

1 - Pré-analise. Etapa de escolha dos documentos a serem
analisados, retomada das hip6teses e dos objetivos iniciais da pesquisa,
fazendo sua reformulacao diante do que foi coletado e elaborando-os para a

interpretagéao final. Fazem parte desta etapa:
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Leitura Flutuante. Entra-se em contato com o material, fazendo
uma mescla entre as hipéteses iniciais que despertaram a motivacao para o
estudo.

Constituicdo do corpus. Organizacdo do material respondendo
as normas de validade: exaustividade, representatividade, homogeneidade,
pertinéncia.

Formulagdo de Hipdteses e Objetivos. Ha a necessidade de
estabelecerem-se hipoteses iniciais, ja que a realidade nao é evidente. Os
pressupostos iniciais tém que permitir hipéteses que surjam a partir da

exploragao.

2 - Exploracdo do material. E o recorte do texto que pode ser
uma palavra, frase, tema, personagem, como estabelecido na pré — analise.
Apé6s, ha a construgcdo dos dados, permitindo quantificacdo, e por final

classificados e agregados, colocando-os em categorias.

3 - Tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo. Sao

estudados os significados, interpretando-os através da leitura do material.
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4 RESULTADOS E COMENTARIOS

4.1 Descricao do Cenario

O cenario desse estudo foi o Ambulatério de Psiquiatria Infantil e
Adolescéncia (SEPIA) do IPq - HCFMUSP, que durante a reforma do
Instituto funcionou provisoriamente no terceiro andar.

O ambulatério do SEPIA funciona de segunda a sexta feira das 7h as
16h. Atende criancas e adolescentes menores de dezoito anos, com varios
tipos de patologias psiquiatricas como autismo, transtorno bipolar do humor,
depressdo unipolar, esquizofrenia, transtorno de déficit de atencdo e
hiperatividade, transtornos alimentares, transtornos de ansiedade, panico
entre outros.

Sao atendidos clientes de diferentes classes sociais, de varios niveis
de escolaridade e de ambos o0s sexos procedentes de varias regides do
Pais, e, principalmente, de diferentes bairros da cidade de Sao Paulo. O
espaco para atendimento conta com sala de espera, na qual ha revistas
adequadas a idade dos pacientes e alguns jogos, televisdo, consultérios,
posto de enfermagem completo, banheiros entre outros dispositivos.

O ambulatério atende em média nove mil pacientes por ano, cerca de
oitocentos ao més, tendo uma média de sessenta triagens ao més. Destes
atendimentos mensais, cerca de quinhentos sao adolescentes.

Durante a época da reforma do Instituto o ambulatério funcionou
provisoriamente no terceiro andar, sendo a coleta de dados ai realizada.

Com o término da reforma do Instituto, o SEPIA estad sendo instalado no
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andar térreo, onde funcionardo de forma integrada o ambulatério, o hospital
dia infantil e a unidade de internagdo. No andar térreo ha infra-estrutura
prépria para o atendimento de criancas e adolescentes, com equipe
especializada, area de lazer (patio), brinquedoteca, jogos adequados a idade
dos clientes e classe escolar, estando a professora em treinamento. A
Unidade conta com acomodacbes para um dos pais em regime de

internagao conjunta.

4.2 Informantes

Os informantes do estudo foram pais de adolescentes com transtorno
mental, matriculados no Ambulatério do SEPIA e que acompanhavam seus
filhos a consulta agendada. Foram entrevistados cinco maes e trés pais de
adolescentes.

Os informantes deste estudo tinham em média 50 anos de idade,
amplitude de 33 a 61 anos, a maioria com ensino médio completo ou mais,
seis catélicos, um adventista do sétimo dia e um messianico. Sete de etnia
branca e um de etnia parda. Sete sao procedentes de Sao Paulo, capital e
um do interior do Estado de Sao Paulo. A renda mensal destas familias era
em média, de 5 salarios minimos.

Os pais, apesar de terem sido convidados a participarem, tiveram
suas auséncias justificadas pelas maes, sendo o motivo mais freqiiente “ndo

poder faltar ao trabalho para ir a consulta com o filho”. Os trés pais que
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acompanharam as maes a consulta eram aposentados e dois deles as
acompanharam também devido ao quadro de agitacao de seus filhos.
As descri¢cdes daqueles que forneceram os dados para esse estudo

s&o apresentadas a sequir.

& Pai Hibisco: tem 61 anos, e curso superior completo, € de
etnia branca, catélico, procedente da cidade de Sdo Paulo capital. E
representante comercial.

Mae Gérbera: tem 52 anos e ensino médio completo, é de
etnia branca, messianica, procedente de Sdo Paulo capital. E artesa.

i Este casal tem uma filha Unica de 15 anos, que ha um ano
apresentou manifestagbes de comportamento indicativo de quadro
psiquiatrico que os fez procurar por atendimento. O casal tem um circulo de
amizades diversificado, inclusive com pessoas da area médica, o que
facilitou a procura de atendimento psiquiatrico rapidamente, e evitou o que
habitualmente costuma acontecer, ou seja, a busca de outras especialidades
antes de efetivamente procurarem por atendimento psiquiatrico. A renda

mensal desta familia é de 03 salarios minimos.

@ Pai Girassol. Tem 46 anos e segundo grau completo, é de
etnia branca, catélico, procedente de Sao Paulo, Capital. E artesao.
Mae Margarida. Tem 33 anos e segundo grau completo, é

de etnia branca, catdlica, procedente de Sdo Paulo capital. E artesa.
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i Esta familia € composta pelo casal e por dois filhos, a filha
de 17 anos apresenta quadro psiquiatrico desde os 14 anos. Esta familia

tem renda mensal de 02 salarios minimos.

Mae Rosa. Tem 42 anos e curso superior incompleto, é de
etnia branca, adventista do sétimo dia, procedente de Sdo Paulo, Capital. E
auxiliar de enfermagem e tem renda mensal de 05 salarios minimos.

i Esta familia é composta por 03 filhos. O filho cacula com 16
anos comecou a apresentar o quadro psiquiatrico aos 07 anos, ao entrar na
escola. Os pais sao divorciados desde que o filho mais novo nasceu e estes
nao tém contato com o pai.

Mae Bromélia. Tem 48 anos e ensino fundamental completo,
é de etnia branca, catélica, procedente de Sdo Paulo capital. E do lar e tem
renda mensal de 04 salarios minimos.

i Nesta familia ha outros dois filhos além do rapaz de 18 anos
que passou a apresentar transtorno mental aos 12 anos. O pai é aposentado
por invalidez e tem dificuldades de locomocdo. Quem vem as consultas com
o filho € a mae, porém na maioria dos casos ele vem ao atendimento

sozinho. Este rapaz estd em fase de transicdo para o ambulatério de

pacientes adultos, por ja ter completado 18 anos.

Mae Camélia. Tem 49 anos, ensino fundamental incompleto,
é de etnia parda, catélica, procedente do interior do Estado de Sao Paulo. E

do lar e tem renda mensal de 03 salarios minimos
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i Nesta familia ha dois filhos e o mais velho, que tem hoje 20
anos, apresenta transtorno mental. Este rapaz ainda permanece no
Ambulatério do SEPIA por ndo ter encontrado atendimento especializado no

municipio em que reside.

& Pai Cravo. Tem 58 anos, curso superior completo, é de etnia
branca, catélico, procedente de Sao Paulo capital. E aposentado e a renda
mensal é de 10 salarios minimos.

iy Nesta familia surpreendentemente o pai é que esta a frente
do tratamento de sua filha. E uma familia composta pelo casal e duas filhas,
e a mais jovem é a que apresenta o transtorno mental. Quem sempre vem
as consultas com a filha é o pai, a mae s6 esteve presente no dia em que foi
convocada pelo médico que a atende no ambulatério Infanto juvenil para

esclarecimentos a respeito da histéria clinica.

Foram os pais dessas familias, que forneceram as informagdes que
se constituiram nos dados dessa pesquisa. Esses foram organizados em

categorias e como tal sdo agora apresentados.
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4.3 Categorias

A convivéncia com transtorno mental ainda é pouco explorada na
literatura nos campos da Psiquiatria e Saude Mental, particularmente em se
tratando da convivéncia com a crianga e o adolescente, tanto na area
médica como na de enfermagem.

Buscamos compreender a convivéncia familiar quando ha um filho
com transtorno mental, entre seus membros, ou seja, retratar sua realidade.
Com o aprofundamento da leitura e o processo reflexivo dos dados obtidos
chegou-se as seguintes categorias:

- Sentimentos gerados na familia ao receber o diagnéstico
- Mudancgas no relacionamento familiar e social no convivio
com a doenga mental
- Sentimentos que surgiram no convivio com o transtorno
mental
- Descrenca quanto ao tratamento

- Caminhada do desconhecimento ao conhecimento
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Sentimentos gerados na familia ao receber o diagnéstico

Os sentimentos que emergiram no momento em que a familia
recebeu o diagnéstico enfeixaram manifestacbes de comportamento
relacionadas a diferentes sentimentos como a ndo aceitacdo da doenca,
impoténcia, culpa e desesperanca. Em geral, associaram o comportamento
que levou ao diagnéstico as mudancas biopsicosociais da adolescéncia.

Ao receberem o diagnostico de doenca mental em um de seus filhos,
0S pais experimentaram uma gama de sentimentos, ficando pasmos,
perplexos diante da informacdo recebida. E como se perdessem o contato
com o chao para caminharem. Muitas vezes até se chegar ao diagnéstico ja
houve uma maratona de consultas e a procura por diferentes profissionais.
Este fato desgasta os pais e os deixa estressados. Além disto, os pais ao
terem uma doenga mental confirmada na familia, passam a conviver com a
situacao de enfrentamento do preconceito.

Apesar das orientacbes feitas a respeito da doenca, os pais tém
dificuldade em aceitar a doenga mental em um de seus filhos, em plena
adolescéncia.

“(...) ai o chéo abriu, foi um balde de agua fria, eu nem
tinha nog&o do que era autismo {(...)”

(Mae Camélia)
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E freqliente os pais fazerem comentarios na forma interrogativa, que
expressam sua esperanga de ouvirem uma resposta negativa em relagao ao

diagnéstico recebido.

“(...) no caso dela num é mental, €7 (...)".

(Mae Gérbera)

Os pais demonstram medo das consequiéncias de ter alguém com
transtorno mental na familia, enfatizando a preocupacédo com as mudancas
que observam no comportamento de seu filho, ndo sé em relagdao ao
presente como ao futuro deste. A preocupacao sobre como o filho ira se
relacionar dentro e fora do circulo familiar e o medo de que surja
agressividade direcionada a familia, foram expostos pelos pais.

O que mais amedronta e gera ansiedade na familia é a agressividade
direcionada a comunidade, porque esta pode trazer conseqliéncias
desastrosas e envolvimento legal. Os pais interpretam esse comportamento

como auséncia de sentimentos.

“Naquele pontinho X quando chega parece que eles
ficam frios, sem sentimentos... no caso do meu filho
ainda tem essa parte boa sabe (...)” (de ter sentimentos).

(Mae Bromélia)
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“(...) ai eu falo assim, meu Deus, que nunca chegue (a
ficar sem sentimentos) que permaneca esse lado {(...)"

(Mae Bromélia)

Os pais, apesar das vivéncias anteriores com o filho doente,
demonstram-se pasmos ao receberem o diagndstico, porém mostraram-se
otimistas quanto a gravidade dos quadros de seus filhos. A maioria deles
também se mostrou otimista no que diz respeito a seus filhos levarem uma
vida normal apesar da doenca.

“(...) porque € uma coisa passageira, ela ja melhorou bastante,
eu acredito que ela logo vai estabilizar (...)".

(Pai Cravo)

“(...) ela em relacdo as outras criangas ndo tem nada, se vocé

comparar, ela ta bem demais {(...)".

(Pai Cravo)

“(...) a doenca do meu filho é menos grave {(...)".

(M&e Rosa)

“(...) eles podem depois levar uma vida praticamente normal”.

(Mae Bromélia)
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“(...) eu sou bastante otimista, acho que isso ela vai tirar de
letra, logo, logo nos vamos estar dando risada disso dai...esse
dos males ainda € o menor.

(Pai Hibisco)
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Mudancas no relacionamento familiar e social

No ambito familiar os pais experimentam dificuldade ao lidarem com o
adolescente com transtorno mental. Relatam dificuldades tanto no
relacionamento familiar como no social, advindos das manifestacbes de
comportamento geradas pela doenga mental.

Na maioria das entrevistas aparece a mudanca nas relagdes
familiares ap6s a doenca, motivadas pelo fato da atencdo dos membros da
familia voltar-se para o filho que esta doente, colocando em segundo plano
os demais. O adolescente com transtorno mental torna-se o foco de atencao.
O modo como cada um se comporta ou reage as manifestacbes do outro
tornam o relacionamento um emaranhado. Quando a familia estd voltada
para o seu filho doente esta precisa reorganizar-se, acontecendo assim
sobrecargas geradas pelas mudancas, acarretando desgaste fisico e

emocional (Spadini, Souza, 2006).

“Na nossa vida mudou tudo... até eu e 0 meu marido”.
(M&e Bromélia)
“O meu outro filho sente a auséncia da mae”’.
(Pai Girassol)
“A gente voltou todo o nosso foco pra ela’.

(Mae Margarida)
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As discussdes e desavencgas apareceram de forma enfatica entre os
familiares, tanto na fase crénica como na aguda da doenca mental. As
conversas entre o casal passam a ser muito mais sobre os aspectos do dia a
dia, evitando-se repetidamente falar da doenca. Estabelece-se, portanto, um
padrdo de comunicacdo superficial, provocando distanciamento entre o
casal. Aquilo que se fala a respeito do filho se restringe as decisdes
imediatas a serem tomadas com relacdo ao tratamento, ndo havendo o
compartilhamento dos sentimentos, angustias e expectativas (Damiao,
Angelo, 2004).

“Aquilo comecgou a interferir na minha vida pessoal com a
minha esposa... a gente discutia muito”.
(Pai Girassol)

“Em casa o nosso ambiente familiar € muito complicado,
eu e o meu marido, a gente briga muito (...)".

(M&e Margarida)
“Eu tento sempre abrandar algumas brigas mais sérias."

(Mae Rosa)

Os pais experimentam dificuldade na colocagdo de limites as
manifestacdes do comportamento do filho, principalmente quando o que ele
expressa é agressividade dentro do lar, na ocasiao em que 0s desejos e
exigéncias do adolescente ndo sao satisfeitos. Estes desejos e exigéncias
expressas pelo adolescente sao satisfeitos pelos pais ou irmaos em
decorréncia do medo de que surjam agressdes, que além de

desestruturarem a familia, contribuem para o agravamento da doenca.
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“Se eu falar sim, amém para tudo ta otimo, mas se eu falar
néo, ai ele fica agressivo”.
(Mae Camélia)

“(...) vocé sempre tinha que ir pro lado dele, porque
sendo... ele chega a quebrar tudo quando contrariado (...)".

(Mae Bromélia)
“(...) ele ndo tem regras, vocé ndo pode por limites, regra,
horario... a gente acabou estragando ele (...)".

(Mae Bromélia)

Os familiares que nao residem na mesma casa com a familia que tem
o adolescente com transtorno mental, ndo fazem parte da familia nuclear,
mas também interferem no relacionamento desta. Exercem pressao sobre os
pais. Essa pressao, muitas vezes, surge porque os outros familiares que ja
haviam percebido a mudanga de comportamento do adolescente culpam ou
criticam os pais deste por ndao terem percebido com antecedéncia as
mudancas ocorridas em seu filho, por ndo levaram em consideracdo as
observacdes que estes fizeram sobre o comportamento dele.
Confirmou-se nesse estudo o fato de que as maes ainda sdo as que
assumem na familia o papel de principal cuidadora, ndo s6 no lar como
também de acompanhar o adolescente as consultas e para a realizacao de

exames solicitados, ou seja, a figura feminina esta muito presente no
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cuidado e no seguimento do tratamento, o que retrata a literatura sobre a
sobrecarga da mulher como cuidadora.
“A minha familia dizia que ela iria me cobrar, que eu ia
ser culpada, entdo aquilo foi caindo nas minhas costas”.
(Mae Margarida)
“(...) al 0o meu cunhado € quem disse: sera que ela ndo
esta com aquela doenga? Imagina? Eu falei, sera? (...)".
(Mae Margarida).
“O meu marido brigou comigo porque eu ndo percebi, disse

que eu fui conivente’. (Mae Margarida)

A mae, além da sobrecarga no cuidar e por ser figura significativa que
esta sempre por perto do ser com transtorno mental, freqiientemente cobra-
se por nao ter tido a astlcia de perceber que algo havia de errado com seu
filho e ainda sofre a cobranca dos nao pertencentes a familia nuclear,
aparecendo o sentimento de culpa. Além destes familiares, o marido que em
geral esta mais distante do filho por trabalhar fora culpa e briga com a
mulher, responsabilizando-a pelo acontecido.

As desarmonias vividas no relacionamento familiar sdo fatores de
sobrecarga emocional e a mae, como principal cuidadora e esteio da familia,
aparece também como principal apaziguadora das relagdes e administradora

dos conflitos.
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“(...) ele sabe que eu enfrento, as vezes eu fico mais
calma, acabo fazendo as coisas pra ndo ver aquela
desordem (...)". (Mae Bromélia)
“(...) a familia ndo tem pai s6 mae {(...)".

(Mae Rosa)
"A obediéncia com o meu marido € zero, a mim ele
obedece”. (Mae Camélia)

“(...) @a minha mulher é quem cuida mais {(...)".

(Pai Hibisco)

Contribuem também para o sentimento de culpa experimentado
pelos pais, a ndo compreensao do comportamento do adolescente pelos

professores da escola onde este estuda.

“(...) pelo relatério da escola eu estava levando uma culpa
que ndo era minha (...)".

(Mae Camélia)
“A escola comegou a cobrar porque o rendimento escolar

dele piorou”.
(Mae Rosa)
A preocupagao com a convivéncia com as pessoas da comunidade é

expressa como temor pelo futuro dos filhos.
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“(...) sera que a pessoa que ela vai casar vai entender
isS0”?

(Pai Girassol)
“(...) sera que os amigos vao entender isso”?

(Pai Girassol)

Outras vezes os pais experimentam vergonha dos vizinhos quando os

filhos gritam ou dizem palavras de baixo cal&o.

“(...) fecha as janelas que essa menina ta gritando {(...)".

(Pai Cravo)

O preconceito em relacdo ao transtorno mental foi percebido na fala
de uma mae preocupada com as necessidades de aceitacdo de sua filha por
parte dos amigos e outros familiares. Considera, porém, que mesmo sendo a
situacao de dificil manejo ndo se deve afastar o adolescente do convivio

social.

“Yocé vai num shopping, num restaurante, todo mundo
repara, mas nunca afastar do convivio social (...)".
(Mae Gérbera)
“(...) ela ta ali bem baqueada, necessitando muito de
ajuda de amigos, de outras pessoas da familia (...)".

(Mae Gérbera)
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Descrenca quanto ao tratamento

Aparece também nas fala que ap6s o conhecimento da doenca vem a
incerteza da cura. Outra evidéncia encontrada foi que os pais depositam no
adolescente uma gama de sentimentos e expectativas e sentem-se
frustrados ao receberem a noticia de que o filho tem um diagnéstico de
doenca mental.

Apesar disso, mostram-se otimistas em relacdo ao futuro do filho,
quando no ambulatério encontram casos mais graves que o de seus filhos.

“Eu ndo sei se vai ter cura, eu espero que tenha
melhora(...)” . (Pai Cravo)

“Eu ndo tenho expectativa que meu filho vai ficar bom, se
ele melhorar amém, se ele ndo melhorar eu ja estou
consciente disso, ja preparei minha cabeca pra isso”.

(M&e Camélia)
“A doenca dele é um grau mais leve, eu vejo criancas muito

ruins aqueles casos bem graves (...)".

(M&e Bromélia)
“Quando nés demos entrada aqui (no Hospital), nds vimos
casos de criangas e adolescentes que sdo irreversiveis... 0

nosso caso é de menor intensidade que os outros problemas”.

(Pai Hibisco)
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Sentimentos que surgiram durante o convivio com a doenca

mental

O sentimento de culpa mereceu atencao especial por ter aparecido
em todas as entrevistas e em diferentes situacdes. Chama atencao o fato de
gue conscientemente os pais sabem que nao tém culpa pelo fato do filho
apresentar uma doenca psiquiatrica, mas, inconscientemente, cobram-se e
sentem-se culpados pela doenga. O sentimento de culpa em relagdo ao
surgimento da doenca é um fator que os acompanha pela vida toda trazendo
inUmeras duvidas acerca dos erros cometidos na criagdo de seus filhos, e
expressam esses conflitos como uma tentativa de entender a doenca
(Pereira, Pereira Jr.2003). As vezes os pais fazem comentarios sobre algo
que vivenciaram na infancia como se procurassem uma causa para a
doenca do filho, mas ao mesmo tempo, é como se tentassem minimizar a

culpa experimentada.

“(...) as vezes eu fico perguntando onde eu falhei (...)".
(M&e Bromélia)
"Achei que pudesse ser a falta do pai, a familia, ndo tem
pai s6 mae, ndés temos um divorcio {(...)".
(M&e Rosa)
“(...) vocé fica se achando culpado, buscando o que foi
que aconteceu {(...)".

(Pai Girassol)



“Eu tive uns tiques quando crianga, de piscar, mas eu
superei sozinho, sem medicamentos, e ndo acho
relevante”.

(Pai Hibisco)

Os sentimentos manifestados também guardam relacdo com a
esperanga na recuperagao e aceitagdo da limitacdo que a doenca
possa vir a trazer.

“(...) a partir do momento que eu acreditei que eu confiei
ai ficou mais facil (...)".
(Pai Girassol)
“(...) porque vocé ndo queria isso pra vocé, vocé quer um
filho totalmente inteirado na sociedade (...)".
(Pai Hibisco)
“(...) ela (mae) enxerga mais do que eu, eu procuro ndo
enxerga muito pra poder conviver (...)".
(Pai Cravo)
“(...) o futuro s6 a Deus pertence... eu acho que vai ser
muito dificil a total independéncia (...)".

(Mae Camélia)

60
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Caminhada do desconhecimento ao conhecimento

O conhecimento da doenca, de modo formal ou informal, provoca
mudancas no comportamento familiar. A aquisigdo do conhecimento e
entendimento da doenca pela familia facilita o aprendizado de como lidar
com as manifestagdes da doenca e suas consequéncias, encontrando novas
formas de conviver com a doenca mental em um de seus filhos.

Depois do estagio inicial do choque, ao serem informados sobre o
diagnéstico vem a aceitacdo. Esta foi entendida como um processo que vai
ocorrendo ao longo do tempo e que traz varias mudancgas para a familia
(Pereira, Pereira Jr.2003). Esta familia precisa ser orientada de modo que
consigam enfrentar os desafios do cotidiano, diminuindo o estresse e
consequentemente as recaidas (Falloon, Magiano, Morosini, 1997).

Fica evidente, pela percepcao dos préoprios familiares, que o
conhecimento gera a aceitacdo da doenca e do tratamento, havendo
melhora na qualidade de vida do adolescente e dos familiares. Uma das
maes, apos o conhecimento da doencga, verbalizou sua incerteza quanto a
cura, porém, também diz que se tivesse logo no inicio 0 conhecimento da
doenca teria ajudado mais o seu filho.

“(...) eu comecei a ver com outros olhos, a entender
devagarinho a doencga {(...)".

(Pai Hibisco)
“(...) eu té ainda aprendendo, ha comportamentos que vocé
acha um completo absurdo (...)".

(M&e Rosa)
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“Hoje nao, hoje a gente ja entendeu, no inicio era um terror”.
(PaiCravo)
“(...) se no comeco eu tivesse a nocdo de hoje do que era
autismo, muita coisa eu teria ajudado ele {(...)"
(Mae Camélia)
“O pessoal de casa ficou bem caido, e ai foi onde que eu
consegui superar (...)".

(Mae Gérbera)

Quando se trata de doenca mental em adolescentes, sdo comuns
0os pais atribuirem as manifestacées da doenca as transformagdes que
ocorrem nesta fase como conseqiiéncia do desenvolvimento no curso da
vida. O adolescente, além de lidar com as questbes inerentes ao seu
desenvolvimento e a fase de transicdo, que ja sao estressantes, precisa
conviver com a doenca e seus efeitos (Leal, Saito, 2002). O
desconhecimento dos familiares sobre a doenca mental muitas vezes faz
com que busquem uma causa para justificar as alteragdes de

comportamento (Moreno, 2000).

“(...) achava que era malandragem e ndo doenca (...)".
(M&e Rosa)
“(...) a gente brigava muito porque eu ndo entendia a
doenca... foi complicado pra eu entender, pra comecgar eu
achava que era frescura (...)".

(Pai Girassol)
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5 DISCUSSAO

Como ja dito anteriormente, uma das fungdes da familia é atender as
necessidades de crescimento e desenvolvimento de seus membros. A
familia atua em seu ambiente transformando-o e construindo a sua histéria.
Em uma familia saudavel, a interacao entre seus membros é uma constante
e vai se organizando de maneira flexivel, em interacao e ajustamento ao seu
entorno e ambiente onde esta inserida (Elsen, 1994).

Ficou evidente o que afirma Stefanelli (2000) sobre a interagdo na
familia ser continua e ter efeito sobre a vida das pessoas que a
compdem, em diversos momentos da vida familiar, e ndo s6 no momento em
que ocorre a doenga, provocando mudancgas em sua dinamica.

Pelos resultados verifica-se que a doenga mental provocou mudancas
nos habitos comunicacionais em familia, tanto em ambito do casal como nas
relagbes com os familiares nao pertencentes a familia nuclear. Estes
resultados sdo corroborados por outro autor quando afirma que a doenca em
um de seus membros gera transformacdes que podem ser prejudiciais,
exigindo readaptacdes e mudancas de papéis e a criacdo de estratégias
para este enfrentamento (Vieira, 2001). Reforcam nossos achados
(Stefanelli, Moreno, Souza, Oliveira, Taveira, Gentil, 2006; Moreno,
Stefanelli, Souza, Oliveira, Taveira, Gentil, 2005), quando afirmam que a
familia enfrenta dificuldades e desafios no dia a dia, tanto em seu ambiente
intra como extra familiar, com reflexos no ambiente social, escolar e

profissional na convivéncia com o doente mental.
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Para Moreno, Alencastre (2003), quando a doengca mental na familia
se torna publica a convivéncia com a comunidade se torna dificil.

A partir do recebimento do diagnéstico de uma doenca mental,
comecgam a ocorrer mudangas no relacionamento familiar e social, no ambito
da comunicacéo intrapessoal, interpessoal e grupal o que afeta também o
relacionamento social ( Waidman, Stefanelli, 2005).

Evidenciou-se este momento nas falas de Mde Cameélia quando esta
diz que “o chdo se abriu” ao receber o diagnéstico; e, de Mae Gérbera
quando pergunta se o problema de sua filha é mental, ja tendo discutido com
0 médico e equipe o diagnostico. Quanto as mudancgas no relacionamento
social e familiar, apareceram em quase todas as entrevistas. Mde Bromélia
diz que na vida da familia “mudou tudo”. Pai Girassol diz que o outro filho
passou a sentir muito a auséncia da mae, por esta estar mobilizada com o
tratamento de sua filha.

O cuidado ao adolescente passa a ser o foco da organizacao familiar
e isto afeta a convivéncia entre os membros (Damido, Angelo 2004). Mae
Margarida diz em sua fala que todo o foco de atengcédo da familia voltou-se
para o ser doente.

A doenca mental e suas conseqiiéncias tendem a agravar conflitos ja
existentes que antes eram enfrentados sem maiores dificuldades pelos
familiares (Souza, Scatena 2005). Muitas vezes o0 que dificulta o
relacionamento familiar é o fato dos membros nao discutirem a respeito da
doenca, principalmente o casal, e a partir dai fica dificil o compartilhamento

de sentimentos, angustias e expectativas tdo importantes nesta fase
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(Damido, Angelo, 2004). A desarmonia que acontece na familia contribui
para o agravamento da doenca e os familiares que cuidam do doente
acabam por sofrer sobrecargas (Spadini, Souza, 2006). Pai Girassol
comenta o quanto sua relacdo com a esposa ficou conflituosa apés a doenca
de sua filha. Existe uma sobrecarga dos familiares devido aos cuidados com
o doente mental e isto prejudica a interacdo destes (Moreno, Alencastre
2003). Em outro estudo os autores afirmam que o comportamento do doente
mental € o que ha de mais dificil no cuidado e que interfere no
relacionamento familiar, principalmente quando o paciente ndo aceita 0 néao
como resposta, obrigando a familia a ter atitudes a seu favor. Nas falas de
Mae Camélia e Mae Bromélia isto ficou evidenciado, quando dizem que
sofriam ameacas de agressdao caso nao realizassem os pedidos de seus
filhos (Catena, Galera, 2002)

A figura materna é quem assume o cuidado ao doente; 0 homem em
nossa cultura, ainda hoje, deixa a cargo da esposa o cuidado dos filhos,
preferindo ser apenas o provedor da familia. Pai Hibisco deixou claro em sua
fala que quem cuida da filha é sua esposa. Mae Margarida, Mae Bromélia,
Mae Camélia e Mae Rosa também afirmam assumir o cuidado dos filhos.

Ao longo do convivio com a doenga mental no adolescente, os pais
vivenciam diversos sentimentos, principalmente o sentimento de culpa. Os
pais nutrem este sentimento pensando em algum momento terem errado nas
orientagbes, ndo terem sido suficientemente bons, ou terem repreendido
demais seus filhos; a maioria deles nutre este sentimento por

desconhecerem a doenca mental (Cavalcante, 2002). Na fala de Mae
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Margarida fica evidenciado o sentimento de culpa em decorréncia de
acusacdes e cobrancas de membros da familia nuclear e dos familiares nao
pertencentes a esta, criticando-a por nao ser efetiva em suas acées com a
adolescente doente. Faziam cobrancas e acusacbes a mae, julgando-a
conivente por ter demorado a perceber a doenca.

Este sentimento parece mais agucado quando € o marido que julga a
mae como sendo conivente. Em decorréncia do sentimento de culpa, os pais
buscam no passado as falhas que poderiam ter contribuido para que um de
seus filhos ficasse doente e se eles mesmos ndo apresentaram algo na
infancia semelhante a doenca deste, como na fala de Pai Hibisco. Pai
Girassol diz que sua busca foi sobre o que teria acontecido para que sua
filha estivesse doente e questionou-se onde havia errado. Contribui também
para o sentimento de culpa as crencas e mitos acerca da doenca mental,
que podem interferir no tratamento e na aceitacao desta (Stefanelli, Moreno,
Souza, Oliveira, Taveira, Gentil, 2005). Os familiares que cuidam do doente
mental sdo responsabilizados pela sociedade pelo desencadeamento da
doenca, e este estigma acentua o sofrimento e o sentimento de culpa,
buscando nas relacdées passadas e presentes algo que justifiqgue a situacéo
(Goncalves, Kantorski, Heck ,2003).

Quando um adolescente é acometido por uma doenca mental que
exija a procura de um atendimento em servigo especializado, é preciso que a
equipe esteja preparada para o atendimento e para que ocorra o0
acolhimento ndo sé do doente, mas também de seus familiares (Cavalcante,

2002). Os pais buscam no atendimento da equipe multidisciplinar a
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explicacdo para a doenca de seus filhos; o apoio e a confianca neles
depositados sdo importantes no sentido de desmistificar a doenca mental.
Na fala de Pai Girassol isto é evidenciado quando diz que apés ter confiado
e acreditado no tratamento tudo ficou mais facil.

O ouvir as familias é fundamental para a compreensdao de seus
anseios, medos, preocupagdes € para um cuidado voltado para as
necessidades do ser doente e sua familia, como afirmam alguns autores
(Colvero, 2002; Stefanelli, Moreno, Souza, Oliveira, Taveira, Gentil, 2006;
Moreno, Stefanelli, Souza, Oliveira, Taveira, Gentil, 2005). Somente
poderemos planejar o cuidado a familia se nos dispusermos a ouvi-la e
compreender a sua realidade. E necessario, portanto, auxilia-las a expressar
0 que experimentam diante das diversas situacbes (Waidman, Stamm,
2003). Ha o relato de que a persisténcia da sintomatologia e os fracassos na
vida social geram frustragdes, impoténcias, angustias, provocando cansaco
em toda a familia (Pereira, Pereira Jr. 2003). Estes mesmos autores
enfatizam a importancia da orientacao e atencao dos profissionais de saude
a estas familias que passam por momentos dificeis em suas vidas.

Tornou-se evidente que quando o conhecimento da doenca chega
aos pais, estes passam a aceitar a doenca, gerando uma melhora na
qualidade na vida dessas familias (Stefanelli, Moreno, Souza, Oliveira,
Taveira, Gentil, 2006). Na fala de Pai Hibisco vé-se que ele passou a ver a
doencga com outros olhos a partir do momento que teve conhecimento dela;

e de Mae Rosa que diz estar aprendendo a lidar com os comportamentos.
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Os profissionais da saude, principalmente o enfermeiro, precisa e
deve saber ouvir 0s pais e entender a realidade em que estes vivem, devem
auxilia-los a lidar com as situacoes de crise, a expectativa frustrada de cura,
e principalmente com o desconhecimento da doenca (Colvero, Rolim, 2004).
Em trabalhos sobre programa psicoeducacional aberto com foco no
transtorno bipolar, os autores sdo enfaticos ao ressaltarem a importancia do
conhecimento como meio para facilitar a adesdo ao tratamento, a
convivéncia e manejo da doenca, o enfrentamento dos desafios que surgem
e a prevencao de recaidas (Moreno, Stefanelli, Girade Souza, Oliveira,
Taveira, Gentil, 2005; Stefanelli, Moreno, Souza, Oliveira, Taveira, Gentil,
2006). Pai Cravo relata que o momento estd melhor porque todos ja
conseguem, em sua familia, entender a doenca; Mde Camélia lamenta nao
ter sido orientada a respeito da doenca antes, pois acha que seu filho
poderia ter sido beneficiado com seu conhecimento. Mae Camélia,
entretanto, relata nao ter expectativas quanto a seu filho ficar bom, mas que
ja esta preparada para isto.

E fundamental a participacdo da familia para o sucesso do
tratamento, e para isto é necessario que os familiares sejam orientados e
apoiados nas adversidades da doenca (Spadini, Souza, 2006). Em outro
estudo as autoras recomendam que os profissionais de saude reflitam sobre
sua pratica no sentido de englobar as familias no tratamento, oferecendo-
Ihes informacdes e orientacdes para que estas possam ser 0s elementos
chave na reinsercao do doente na propria familia e na comunidade

(Waidman, Stamm, 2003).
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O conhecimento oferecido por meio da educacdo em saude tem de
ser valorizado, envolvendo nao so6 os pais como toda a familia, seja por meio
de orientacbes aos familiares ou em grupos psicoeducacionais. As
inquietacdes e angustias que surgem durante o periodo de internacéo e
mesmo as vividas em casa podem ser trabalhadas. Todos podem falar, ouvir
0 outro e opinar em situacdées que sdao semelhantes entre eles, auxiliando
assim na resolucdo dos problemas, tendo-se sempre em mente que a
singularidade e as condicdes de vida de cada um tém que ser respeitadas.

Os grupos psicoeducacionais permitem discutir, compartilhar o
conhecimento sobre a doenca, o tratamento, os cuidados em casa e a
influéncia sobre os membros da familia e na qualidade de vida destes. A
educagao em saude é essencial para que possamos ter a familia como
aliada na busca da saude. A educacao em saude sempre foi, componente
essencial dos cuidados de enfermagem, e pode auxiliar o doente a conviver
melhor com suas dificuldades, tornando-o mais auténomo (Schrank,
Kantorski, 2003). Evidenciou-se em outro estudo que os familiares sentem
falta de informacdes e orientagdes. Os enfermeiros de Saude Mental
precisam desenvolver conhecimentos e habilidades para implementarem
programas de educagdo em saude que incluam os familiares, ja que a
assisténcia prestada ndao deve se restringir apenas ao doente e, sim,

também a sua familia (Stefanelli, Arantes, 2000).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Chegando ao final deste trabalho sinto a gratificacdo de poder
ter estudado um tema que tem escassa literatura a respeito . Foi
possivel compreender um pouco de como é ter um filho adolescente
com uma doenca mental e entrar em um mundo muito peculiar . Este
trabalho abre caminho para novos estudos, principalmente em se
tratando de Assisténcia de Enfermagem Psiquiatrica e de Saude
Mental a criancas e adolescentes, pois pensando-se em termos de
Brasil esta assisténcia ainda é precaria, tanto pela falta profissionais
preparados e especializados, como pela escassez de servicos. Os cursos de
graduacao, infelizmente, ndo preparam os profissionais para este tipo de
cuidado. Seria importante que na graduagdo houvesse um preparo dos
futuros profissionais para lidar com estes clientes tado especiais.

Ha que se ressaltar ainda o trabalho com a familia destes pacientes,
pois 0 que vemos na maioria dos profissionais é a tendéncia de se afastarem
da familia, por medo e pela falta de dominio de conhecimento sobre o
assunto ou de oferecer apoio adequadamente.

Como a familia deve ser sempre aliada no tratamento do doente, é
através dela que se pode oferecer uma assisténcia melhor, facilitando o
retorno da crianca e adolescente ao seu cotidiano e convivio social.

O presente trabalho ja comegca a se desdobrar em outros, pois
iniciam-se estudos para viabilizar a implantagdo de Programa
Psicoeducacional sobre transtorno mental na Infancia e Adolescéncia no

Instituto de Psiquiatia do HCFMUSP, abertos as familias, amigos,
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profissionais e interessados. Nos grupos psicoeducacionais as familias
podem trocar experiéncias e estratégias para conviver com situagdes
semelhantes entre si, 0 doente pode conhecer melhor a sua enfermidade
que certamente facilitara sua adesdo ao tratamento e melhorara sua
qualidade de vida. Na doenca mental torna-se muito importante a
participacdo da familia, em se tratando de criancas e adolescentes esta

participacdo se mostra vital.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (Sra.) esta sendo convidado a participar de um projeto de
pesquisa que sera realizado no Ambulatério do SEPIA (Servico de
psiquiatria da Infancia e Adolescéncia) do Instituto de Psiquiatria do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo.
Através deste estudo sera obtido material para realizar meu projeto de
Mestrado que se chama “O transtorno mental na adolescéncia e o convivio
familiar — relato dos pais”. Esta pesquisa tem como objetivo compreender a
convivéncia entre pais e filhos diante da doenca mental, com a finalidade de
melhorar a assisténcia. Neste estudo sera realizada uma entrevista gravada
com o Sr. (Sra.) de cerca de 20 minutos com perguntas feitas por mim a
respeito da sua convivéncia e de sua familia com seu filho adolescente com
transtorno mental. Esta pesquisa sera realizada no dia da consulta de seu
filho em um dos consultérios do ambulatério Infantii do Instituto de
Psiquiatria.

Sua participacao € muito importante, dado que a partir desse estudo
poderemos identificar qual a melhor maneira de ajuda-lo e a outros pais com
dificuldades semelhantes as suas.

Esta pesquisa nao trara riscos ao Sr. (Sra.), e nem interferira no
tratamento de seu filho. A qualquer momento que desejar podera desligar-se
da pesquisa, mas seu filho continuara a ser atendido da mesma forma que
antes.

Os dados desta pesquisa sao sigilosos, isto significa que poderemos
utilizar o material sem que vocé ou seu filho sejam identificados.

Declaro que, apdés convenientemente esclarecido pelo pesquisador,
ter entendido o que me foi explicado, consinto em participar do presente
Protocolo de Pesquisa.

Sao Paulo, de de 200 .

Assinatura do sujeito da pesquisa Assinatura do pesquisador
Conceicao A. Cruz

Ovidio Pires de Campos, s/n. Tel. 30696276.
Comité de Etica em pesquisa (secretaria) — 3066-7548
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ENTREVISTA

CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICA

Religi@o........ccocvrriiumerrnnnes Escolaridade.........c..ccceuuueeee Etnia......ccocnrriiinnes
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Mae
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Outros dados e observacoes.
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DADOS QUALITATIVOS

Pergunta norteadora

» Fale-me como é a convivéncia familiar com o filho portador de transtorno mental?

Roteiro

" Decisao pela procura de atendimento psiquiatrico.

. Relacionamento do filho com o pai e mée.

. Mudangas ocorridas na convivéncia familiar ap6és o
diagnostico.

. Informagao dos pais sobre convivéncia com os outros filhos.

" Perspectivas de futuro com relagé@o ao filho.

. Percepgéo dos pais com relagdo a doenga mental.



