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RESUMO

Introdugdo: Na ocorréncia de diagndstico de transtorno mental em um filho,
com frequéncia, a estrutura familiar € abalada de forma significativa. Objetivo:
Conhecer e descrever como as familias vivenciam o cotidiano da crianga com
transtornos mentais. Metodologia: Trata-se de pesquisa qualitativa descritiva
centrada no método da histdéria oral tematica hibrida em que se considera o
sujeito do estudo o familiar que convive com a crianga com transtorno mental.
A pesquisa foi realizada em um Centro de Atendimento Educacional
Especializado, no municipio de Guarapuava, no periodo de margo, abril € maio
de 2017. Participaram desta pesquisa oito colaboradores os quais pertencem a
8 familias. Os dados foram coletados mediante entrevista semiestruturada com
questdes abertas, gravadas com os familiares que se ocupam do cuidado do
usuario (crianga) do Centro Educacional Especializado. As entrevistas foram
analisadas segundo as recomendagdes de Meihy e Holanda (2014), seguindo
os passos de transcricdo absoluta, textualizagcao e transcriacdo. Resultados:
Os temas relevantes que emergiram no processo de analise foram: 1. Atitudes,
emocodes e sentimentos da familia diante do transtorno mental da crianga; 2.
Rede de apoio familiar e social a crianga diagnosticada com transtorno mental.
Os colaboradores referiram cansago e desgaste, culpa, medo e inseguranga e
evidenciam a mudanga na rotina diaria das familias apds o diagnostico de
transtorno mental de seus filhos, agu¢cando responsabilidades e fortalecendo
vinculos. Os pais recebem pouca informacéo a respeito do diagndstico de seus
filhos e encontram nas crengas e na religiosidade um meio para diminuir a
angustia e a culpa associada ao diagnostico. Algumas pessoas sao solicitadas
para apoiar a familia, (avés, tias, tios, professoras, pedagogas) e isso contribui
na adaptacao da familia a nova realidade imposta a partir do diagnéstico. As
familias encontram grande dificuldade em articular o ambiente interno familiar e
o ambiente social, e o0 Conselho Tutelar por vezes é acionado para auxiliar
neste processo. Os colaboradores pouco ou nada referem sobre receber
assisténcia de profissionais de saude, em especial da Enfermagem.
Conclusao: A familias apresentam necessidades que vao desde a dedicacao
do cuidador principal estar presente de forma ininterrupta ao lado da crianca,
passando pela falta de informagdes sobre a doenga e seu manejo, pela
necessidade de adaptar a rotina de todas as pessoas da familia para melhor
atender a criangca que apresenta transtorno mental, culminando no
indispensavel apoio de familiares, amigos, professores e outros profissionais
para que o cuidado ocorra de forma efetiva.

Palavras-chave: Saude mental. Familia. Transtornos mentais. Crianga.



ABSTRACT

Introduction: In the diagnosis of a mental disorder in a child, the family
structure is often significantly shaken. Objective: To know and describe how
families experience the daily life of the child with mental disorders.
Methodology: This is descriptive qualitative research centered on the hybrid
oral history method in which the subject of the study is considered the family
member who lives with the child with mental disorder. The research was carried
out in a Specialized Educational Assistance Center, located in the city of
Guarapuava, in the period of March, April and May of 2017. Eight collaborators,
who belong to 8 families, participated in this study. The data were collected
through a semi-structured interview with open questions, recorded with the
relatives who take care of the user (child) of the Specialized Educational
Center. The interviews were analyzed according to the recommendations of
Meihy and Holland (2014), following the steps of absolute transcription,
textualization and transcription. Results: The relevant themes that emerged in
the analysis process were: 1. Attitudes, emotions and feelings of the family in
the face of the mental disorder of the child; 2. Family and social support network
for the child diagnosed with mental disorder. The employees reported fatigue
and weariness, guilt, fear and insecurity and show the change in the daily
routine of families after the diagnosis of mental disorder of their children,
sharpen responsibilities and strengthen ties. Parents receive little information
about the diagnosis of their children and find in their beliefs and religiosity a
means to lessen the anguish and guilt associated with the diagnosis. Some
people are asked to support the family (grandparents, aunts, uncles, teachers,
pedagogues) and this contributes to the adaptation of the family to the new
reality imposed from the diagnosis. Families find it very difficult to articulate the
internal family environment and social environment, and the Guardianship
Council is sometimes called upon to assist in this process. The collaborators
say little or nothing about receiving assistance from health professionals,
especially Nursing. Conclusion: Families have needs ranging from the
dedication of the primary caregiver to being present in an uninterrupted manner
alongside the child, lack of information about the disease and its management,
the need to adapt the routine of all the people of the family for the better to
attend to the child who presents mental disorder, culminating in the
indispensable support of relatives, friends, teachers and other professionals so
that the care takes place of effective form.

Key-words: Mental health. Family. Mental disorders. Children.
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1 INTRODUGAO

1.10 CAMINHO PERCORRIDO E A MOTIVACAO PARA O ESTUDO

Foi durante o desenvolvimento das atividades praticas da disciplina de
Saude Mental que emergiu o interesse sobre a vivéncia das familias que
convivem com criangas diagnosticadas com patologias psiquiatricas, pois
enquanto professora supervisora tive contato com familias e suas criancas em
um Centro de Atencédo Psicossocial Il (CAPS Il) e, com frequéncia, essas
familias verbalizavam sobre suas dificuldades no cuidado a essas criangas,
entre tais dificuldades foram citadas a dificuldade de interagao social dessas
criangas, a necessidade de ter atengcdo redobrada nas atividades cotidianas
executadas por elas, bem como a falta de conhecimento sobre a patologia
diagnosticada e de didlogo com os profissionais de saude responsaveis pelo
cuidado clinico, psicoldgico e social das mesmas, suscitando a necessidade de
compreender melhor este universo vivido.

No ano de 2004, iniciei a Graduagao em Enfermagem pela Universidade
Estadual do Centro Oeste — UNICENTRO, curso encerrado no ano de 2007.
Durante a graduacao tive contato com a saude mental na disciplina de Saude
Mental e Psiquiatrica, que se dividia em aulas teodricas e praticas, e com
enfoque na descri¢do de patologias psiquiatricas, sinais e sintomas, bem como
no manejo técnico de situagbes de surto. Em 2008, optei pelo Curso de
Especializagdo em Assisténcia de Enfermagem aos Pacientes em Estado
Critico - Faculdade Evangélica do Parana - e conclui no ano de 2010. A
escolha por essa area de especializacdo se deu por abordar as diversas
situacdes em que o paciente poderia apresentar um quadro critico.

Ainda em 2008, iniciei minha pratica profissional como responsavel
técnica em um servico de transporte de paciente em estado grave, cuja
finalidade era realizar transferéncias entre hospitais. Em agosto de 2008, fui
aprovada no teste seletivo para professora colaboradora do Departamento de
Enfermagem da Universidade Estadual do Centro Oeste — UNICENTRO, local
em que trabalho até hoje, sendo que nesse interim, também ministrei aulas

para alunos de nivel técnico, em escola técnica na cidade de Guarapuava.
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Enquanto docente, lecionei diversas disciplinas, entre elas Fisiologia Humana e
Biofisica, Anatomia, Patologia, Saude do Adulto.

Sentia que minha pratica estava concentrada na execugéo de técnicas e
pouco comprometida com a subijetividade dos individuos. Queria perceber o
individuo por tras de todos os procedimentos, de todos os “ais”, e compreender
a construcdo da subjetividade do ser humano. Para tanto, ingressei em 2011
na Graduagdo em Psicologia pela Faculdade Guairaca, Guarapuava- PR,
concluida no ano de 2015.

No decorrer do curso, percebi que as duas profissbes poderiam ser
aliadas para proporcionar um atendimento de maior qualidade aos pacientes
com transtorno mental. Quando tive a oportunidade de ser professora da
disciplina de Saude Mental e Psiquiatrica no Departamento de Enfermagem da
UNICENTRO, pude contribuir para a mudanga de um olhar viciado sobre o
tema, um olhar carregado de preconceito, medo e inseguranga, € no decorrer
do ano letivo os alunos passaram a apresentar um olhar de compreensao, de
responsabilizacdo, empatia para com os portadores de transtornos mentais e,
também, perceber as mudancgas que haviam ocorrido em mim, embora sentisse
qgue isso ainda era pouco e que mais poderia ser feito, experiéncia que me
trouxe muita gratificagao.

Por esse motivo, senti-me impulsionada a procurar uma poés-graduagao
(strictu sensu) na area de saude mental e psiquiatrica. Tentando harmonizar as
duas graduacgdes, e em busca de aprofundar meu conhecimento sobre a area,
especialmente para poder entender a dinamica das familias que possuem, no
seu nucleo de convivéncia, criangas com transtorno mental e, dessa forma,
poder dar voz a essas familias, contribuindo para melhor assisténcia de
enfermagem as mesmas, decidi participar do processo seletivo para o
Mestrado Académico da Universidade Federal do Parana — UFPR 2015, na
Linha de Pesquisa “Processo de Cuidar em Saude e Enfermagem”, obtendo a

aprovacao.
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1.2 OBJETO DE ESTUDO E RELEVANCIA

O campo de assisténcia em saude mental apresenta transformagdes nos
ultimos anos, especialmente apds o advento da Reforma Psiquiatrica. De
acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), (2015), tem ocorrido
progresso no desenvolvimento de politicas especificas para essa area, bem
como na implementagdo de planos e leis. Ainda, segundo a Organizagéo, ha
“grandes desigualdades no acesso a servicos de saude mental dependendo de
onde as pessoas vivem’, pois, o relatorio emitido pela OMS aponta que ha
pouca verba destinada a saude mental, visto que em paises de rendas baixa e
média esse gasto gira em torno de US$2per capita’, por ano, que em Reais
equivale a R$ 6,30. (OMS, 2015).

Zeferino (2015) conceitua a Reforma Psiquiatrica como um processo
histérico complexo, pois questiona a compreensido do processo saude/doenca
em saude mental, e suscita a superacdo do modelo classico de atendimento
psiquiatrico e evoca a interacdo entre dimensbes que, até entdo, eram
excluidas deste tipo de assisténcia. Dessa forma ndo basta que se preste
apenas cuidado ao biolégico, mas também, ao campo psicolégico e social dos
individuos e familias que apresentam sofrimento mental.

Esse movimento provocou no Brasil uma adequacdo das politicas
publicas de saude, em especial as relacionadas a saude mental, pois se tornou
necessaria a inclusdo da familia no processo de acolhimento, diagndstico,
tratamento e reabilitacdo dos pacientes com transtorno mental e sua
participagdo nas discussbes sobre a prépria saude (BORBA, 2010). A
ocorréncia de transtorno mental, que €& caracterizada por ser grave e de
duracao indeterminada, pode causar desestabilizacdo na dindmica familiar,
expondo a familia a situagbes associadas aos sinais e sintomas da doenca,
para os quais - com frequéncia - ndo esta preparada, sendo que os sinais e
sintomas podem incluir descontrole emocional, crises de agressividade e
inquietude, os quais desestabilizam toda a estrutura familiar. (CAMPELO;
COSTA; COLVERO, 2014).

'Délar comercial em 30/10/2017 R$ 3,25, segundo Banco Central do Brasil (2017).
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Em decorréncia desses fatores, as politicas de saude mental ndo tém
sido eficazes em um grande numero de paises e possuem o agravante de nao
estarem em conformidade com os instrumentos internacionais de direitos
humanos, porque muitas vezes excluem as pessoas com transtorno mental e
suas familias dos processos de desenvolvimento e implementacdo destas
politicas. Levando em consideracédo que, na populacdo mundial, uma entre dez
pessoas sofre de algum tipo de transtorno mental, correspondendo a 10% do
todo ou 700 milhdes de pessoas, apenas 1% dos trabalhadores de saude do
mundo se dedica a essa area. (OMS, 2015).

As pesquisas apresentam maior volume de dados que se referem as
condicbes de saude mental da populagdo adulta, entretanto, a populacéo
infantil também apresenta problemas relacionados a saude mental e o
diagndstico de transtornos mentais durante esse periodo de vida repercute no
cotidiano e no planejamento do futuro dessas populagdes e da sociedade em
que as mesmas estdo inseridas. (CAMPELO; COSTA; COLVERO, 2014).

Em reviséo sistematica de literatura realizada por Thiengo, Cavalcante e
Lovisi (2014), tem-se que na populagdo infantil as taxas de prevaléncia de
transtorno mental sédo altas. Os estudos de Roberts, Attinksson e Rosenblatt
(1998); Paula, Vedovato e Bordin (2008); Patel et al. (2007) apontam que a
média global da taxa de prevaléncia de transtornos mentais em criangas foi de
15,8%, e que essa taxa se eleva de forma proporcional ao aumento da idade.
Assim, a prevaléncia média entre os pré-escolares foi de 10,2% e entre os
adolescentes, de 16,5%. Quando se leva em consideragcao os dados do Brasil,
a prevaléncia varia entre7 e 12,7%. Dessa maneira, estimativas indicam que de
forma mundial, dentre quatro a cinco criangas e adolescentes, uma apresenta
ou apresentara algum transtorno mental. (THIENGO; CAVALCANTE; LOVISI,
2014).

As faixas etarias que definem os limites entre ser crianca e ser
adolescente podem variar de acordo com o 6rgdo utilizado para referéncia.
Entretanto, com frequéncia, criangas e adolescentes sao tratados em conjunto,
apesar das diferencas que existem entre as duas fases de desenvolvimento.
Em 1990, o Brasil instituiu o Estatuto da Criangca e do Adolescente (ECA),
regulamentado pela Lei n. 8.069, definindo que crianca é a pessoa até 12 anos

de idade incompletos e adolescente com 12 a 18 anos de idade, podendo
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ocorrer variagdo em casos excepcionais, em que o estatuto é aplicavel até a
idade de 21 anos. (BRASIL, 2015).

Estima-se que no Brasil ha prevaléncia de 10 a 20% de criancas com
transtorno mental, totalizando cerca de cinco milhdes de criancas (ARRUE et
al.,, 2013; CUNHA; BOARINI, 2011) e os diagnésticos mais frequentes se
relacionam a problemas como transtornos de conduta, de atencéo,de
hiperatividade e emocionais.Por mais que a demanda nos servigcos de saude
mental infantil tenha crescido, sdo escassos os estudos epidemioldgicos que
estimem a prevaléncia dos problemas mentais na infancia na literatura
brasileira.(ARRUE et al., 2013).

Historicamente, estas criancas ficavam resguardadas da sociedade em
uma tentativa de protecgéo, e suas familias eram excluidas do planejamento do
cuidado. Entretanto, com o advento da Reforma Psiquiatrica e, com ela a
mudancga de paradigmas, percebeu-se que essas criangas eram prejudicadas,
pois deixavam de desenvolver-se em ambiente social compartiihado com
outras criangas, aumentando o estigma associado aos transtornos. Tal situagao
tem se modificado e atualmente as familias das criangcas com necessidades
especiais® estdo reivindicando os direitos, em especial os de socializacdo
plena. (BORBA, 2010; CASSAELES; LOVATO; SIQUEIRA, 2011).

Devido a essas reivindicagdes dos familiares € que se deu, no Brasil, o
reconhecimento de que a saude mental de criancas é tema relacionado a
Saude Publica e, por este motivo necessita ser contemplado nas ag¢des do
Sistema Unico de Saude (SUS) e ndo apenas ser relegado a outros setores,
como o de assisténcia social e educagédo. (COUTO; DUARTE; DELGADO,
2008).

Desse modo, os servigos de saude mental infantis, dentro da perspectiva
que hoje regem as politicas de saude mental, devem ir além do tratar clinica e

farmacologicamente, incluindo agdes de acolhimento, de escuta, e de cuidado,

*Fonseca (1995) define crianga com necessidade especial como aquela que se desvia da
meédia, este desvio pode se relacionar as questdes mentais, emocionais, sensoriais,
neuromusculares e corporais € de comunicagédo. Herrero (2000) defende que o conceito de
necessidade especial surgiu em resposta as criangas com dificuldades de aprendizagem
associadas a diferentes causas e precisam de assisténcia diferenciada da empregada as
demais criangas. Dessa forma, conceituar necessidade especial ndo pode ser definitivo, pois
as dificuldades tém um carater interativo e subjetivo (CASSAELES; LOVATO; SIQUEIRA,
2011).
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possibilitando a¢des emancipatorias, enfrentando estigmas e determinismos,
melhorando a qualidade de vida das pessoas, partindo de uma rede de
cuidados que leve em conta as singularidades de cada um e as construgdes
que cada sujeito faz a partir de suas condi¢des. (BRASIL, 2014).

Para tanto, as politicas vigentes determinam que tanto a crianga que
sofre psiquicamente, como os seus familiares, tem o direito de receber
atendimento de saude em qualquer um dos pontos da rede, mas,de
preferéncia, nos dispositivos de atencao psicossocial instituidos pela Portaria n.
336/2002 (BRASIL, 2002), que estabelece dentre as modalidades de
assisténcia o Centro de Atencado Psicossocial Infanti — CAPSi, como local
direcionado a atenc¢ao da populagao infantil acometida por transtornos mentais
e, na auséncia desse, o atendimento deve ser realizado no CAPS | ou lI;
contudo para a Organizagdo Mundial de Saude o cuidado de saude mental
voltado ao publico infantii no Brasil esta abaixo das suas necessidades.
(ARRUE et al., 2013; CUNHA; BOARINI, 2011).

Tais dispositivos fazem parte de uma rede denominada Rede de
Atencédo Psicossocial (RAPS), instituida pela Portaria MS/GM n° 3.088, de
23/12/2011, que objetiva, de uma forma geral, ampliar o acesso de toda a
populagdo a atencao psicossocial; promover a vinculagdo das pessoas com
transtorno mental e seus familiares aos dispositivos de assisténcia a saude; e
que os servigos de saude sejam articulados e integrados, permitindo que os
cidadaos recebam um cuidado qualificado em todos os postos de atendimento
das redes, por meio de acolhimento, acompanhamento continuo e da atencao
as urgéncias. (BRASIL, 2014).

Devido a relevancia da atencao e cuidado em saude mental as criancas
e as suas familias, o Ministério da Saude e Conselho Nacional do Ministério
Publico apontam que entre os objetivos especificos da RAPS esta a promogéao
de cuidados em saude, especialmente a grupos mais vulneraveis, incluindo
nesses as criangas, os adolescentes, os jovens, as pessoas em situagéo de
rua e as populagdes indigenas. (BRASIL, 2014).

Tanto na politica de saude mental brasileira quanto nos artigos
cientificos da area, a participacédo da familia no processo de cuidar do paciente
que apresenta transtorno mental vem sendo defendida. Melman (2008) afirma

que o envolvimento da familia no processo de cuidar tem sido cada vez mais
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valorizado, e esse movimento de associacao familia/paciente e servigco de
saude mental no planejamento do cuidado oportunizam a rediscussdo dessas
relagdes, contribuindo para um cuidado mais subjetivo e real.

Historicamente, nem sempre a familia esteve envolvida nesse processo.
Quando o cuidado prestado as pessoas com transtorno mental era realizado
nos hospitais asilos, a tarefa era delegada somente ao profissional da
psiquiatria; em consequéncia, a familia era excluida do processo de
assisténcia. De certa forma, as familias se tornavam pactuantes das longas
internacdes e impotentes frente ao modelo de cuidado preconizado; assim, a
internacdo asilar era utilizada como método de protegcdo a familia, que
permanecia no papel passivo de aguardar os resultados da internagao
terapéutica. (ROSA, 2011; MELMAN, 2008). Pode-se localizar o periodo pés-
guerra (1950) como o marco temporal para a mudanga da assisténcia aos
pacientes com transtorno mental, pois ocorreu a mudanga da assisténcia
puramente psiquiatrica para um campo ampliado da saude mental.
(MACHADO; SANTOS, 2012).

Tais mudancas foram influenciadas pelo advento da psiquiatria moral, da
medicina higienista e pelos estudos em psicanalise; e a familia que, até entao,
estava excluida do processo de cuidados aos portadores de transtorno mental
passou a ser supervalorizada e idealizada. Essa nova percepg¢ao passou a
contribuir para a intensificacdo das relacbes entre os seus membros e, com
iSSO, esse grupo passou a nao ser percebido como espago uUnico para
socializagao de afetos, mas também a ser apontado como gerador de patologia
de seus membros. (MELMAN, 2008).

Este cenario perdurou até os anos 90 e, no decorrer desse tempo, houve
um fortalecimento da ideologia neoliberal e, com isso, a familia passou a ser
um dos principais alvos das politicas publicas, passando também a ser
convocada a assumir seu papel de responsabilidade para com o cuidado das
pessoas com transtornos mentais. Mediante essa nova realidade, ela passou
do espacgo de espera para assumir um dos principais papéis no processo de
inclusdo e reabilitagao social dos individuos que apresentam transtorno mental.
(MACHADO; SANTOS, 2012).

Acosta e Vitale (2008) afirmam que a familia €& entendida como

expressao maxima da vida privada, sendo considerada como um lugar de
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intimidade, em que sdo construidos sentidos e expressdes de sentimentos;
nela que se exterioriza o sofrimento psiquico que se impde a vida dos seres
humanos. Também é percebida como espaco de afeto e de relacbes que sdo
imprescindiveis para a socializacdo dos individuos, que por esse convivio
desenvolvem o sentimento de pertencimento a relagdes que os incluem na vida
em sociedade.

Melman (2008) cita que a concepgado de familia € uma invengao
relativamente recente na histéria do homem ocidental, e que seu papel na
sociedade ganha maior importancia e espago a partir do século XVII na
Europa. O autor afirma, ainda, que na ocorréncia de diagnéstico de transtorno
mental em um filho, com frequéncia, a estrutura familiar € abalada de forma
significativa, atingindo, principalmente, a autoestima dos pais, tendo em vista
que o apontamento de um filho doente pode representar a falha no processo de
formagdo desses, denotando em uma criagdo nao suficientemente boa.
(MELMAN, 2008).

Para Rosa (2011) esse abalo familiar esta relacionado com o papel
atribuido ao individuo, agora, diagnosticado com transtorno mental. Quando
esse individuo é um filho, a afetacdo se diferencia de quando os
diagnosticados sédo os genitores, pois se entende que os filhos possuem uma
relacdo de dependéncia com os pais e 0 adoecimento desses pode levar a
unido ou a desestruturacao da relacao afetiva do casal.

Por fim, tendo em vista que se delimitou o objeto de estudo desta
pesquisa, centrando-o na familia que vivencia o cotidiano com a crianga com
transtorno mental, explicita-se a questao norteadora que inicia o processo para
a edificagcédo dos pontos fundamentais da investigacao.

Faz-se necessario esclarecer que nesta pesquisa adota-se a definicao
de cotidiano, descrita por Maffesoli (1984), que entende o cotidiano como as
atitudes praticadas no dia a dia dos individuos, as suas relagdes, os seus
valores, a forma como festeja, veste-se, interage com os demais de sua familia
e sociedade, os fatores culturais, e esses elementos permitem a traducédo do
contexto em que o préprio individuo esta inserido, bem como apresentam e

representam seu modo de ser e estar no mundo.
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1.3 QUESTAO NORTEADORA

¢ Quais as vivéncias de familias no cotidiano da crianga com transtornos
mentais?
A resposta a essa questao vai ao encontro do objetivo deste estudo, descrito a

seqguir.

1.4 OBJETIVO

e Conhecer e descrever como as familias vivenciam o cotidiano da crianga com

transtornos mentais.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1. CONCEPCOES HISTORICAS DA LOUCURA E O MOVIMENTO DA
REFORMA PSIQUIATRICA BRASILEIRA

A histéria da psiquiatria € pautada por eventos pontuais e o Movimento
da Reforma Psiquiatrica € um dos mais importantes a ser apontado, pois
permitiu a construgdo de nova abordagem as pessoas com transtorno mental e
na atencdo a saude, e foi a partir dessa Reforma que se buscou a
desinstitucionalizacdo dos pacientes hospitalizados e a reabilitacao
psicossocial desses. (BALDISSERA; COSCRATO; BUENO, 2016).

Resgatar historicamente o fenémeno, hoje denominado de transtorno
mental, ou de sofrimento psiquico, é respeitar a complexidade dos processos
de subjetivagdo aos quais a loucura, no decorrer dos séculos, foi submetida, e
sinaliza para a necessidade de compreender ndo apenas de uma forma
biologicista, mas como resultante de eventos e fatores sociais, psicologicos,
ideoldgicos, individuais e também coletivos. Foucault, (1978), afirma que “o
conceito de Loucura e suas diversas propostas de abordagem foram
construidos historica e socialmente ao longo de séculos”. (ZEFERINO, 2015;
FOUCAULT, 1978).

Assim, para que o cuidado em Saude Mental contemporéneo seja
compreendido, faz-se necessario explanar o cuidado psiquiatrico e as
concepgdes histéricas da loucura, haja visto que os pacientes acometidos
pelos mais diversos tipos de patologias eram percebidos mediante as praticas
de saude vigentes em cada tempo social, consequentemente essas
percepgdes refletiam diretamente nas formas de tratamento. (VASCONCELOS
et al., 2010; SPOHR, 2011).

Em meados de 600 a.C., os que apresentavam enfermidades eram
manejados no intuito de receber apoio e conforto. Ja na Antiguidade, a religido
passa a permear a concepc¢ao de saude, bem como a capacidade de executar
um trabalho; o misticismo se associa ao processo de cuidar e curar, assim o0s
sacerdotes passam a deter a capacidade de curar e restabelecer a saude aos
doentes. Desde entdo, as religides e as instituigdes religiosas se tornam uma

grande forga reguladora na sociedade, especialmente na Idade Média. A Igreja
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Catdlica Apostdlica Romana concentrou em si a capacidade de explicar os
eventos mais variados que acontecessem com os cidadaos e com a sociedade
como um todo. (SPOHR, 2011).

Inicia-se na ldade Média, a associagao entre loucura e possessao
demoniaca, maneira encontrada pela Igreja para reforcar seu status de
detentora da sabedoria e apontar para a sociedade a necessidade da expulsao
dos dembénios e a capacidade de reconhecer milagres verdadeiros. Apos esse
periodo, os processos patolégicos foram percebidos de outra forma, sobretudo
as doencas mentais; o tratamento da loucura era baseado em torturas,
caracterizado por longos periodos sem alimentagcdo, agressdes verbais e
fisicas e exclusdo dos doentes mentais do convivio da sociedade. (SPOHR,
2011).

Depois de um longo periodo, no século XVII, iniciam-se as primeiras
experimentacdes cientificas e as concepgbes e explicagdes teologicas das
doencas mentais comegcam a ser superadas, buscando-se as causas
fisiolégicas, investigando-se as causas no cérebro. Dessa forma, a concepgao
de loucura se transforma em conceito de doenca fisica e natural. Em
decorréncia desses fatos, no século XIX, a Psiquiatria passou a ser
considerada uma especialidade clinica do saber médico, entretanto nesse
tempo, ainda, enfrentava grandes questionamentos, pois n&o apresentava
consistente fundamentagdo experimental da fisiologia do sistema nervoso e
cerebral e a sua pratica permanecia fortemente relacionada as etiologias
organicistas da doenga mental que se opunham as explicagdes misticas e
religiosas. (VASCONCELOS et al., 2010; SPOHR, 2011).

Passou a se compreender a loucura como um processo patolégico, com
causa definida e localizada no cérebro. Os psiquiatras se empenharam para
encontrar tratamentos e preconizavam que apés o diagnéstico da doencga, seu
controle aconteceria por meio de medicagcbes psicotropicas e tratamentos
complementares. Assim, a loucura era explicada de forma estritamente
biolégica e hereditaria, o que justificava a auséncia de cura e a necessidade do
controle destes individuos. Desse modo, instituiu-se um sistema de tratamento
excludente, por meio do isolamento social e tutelaria estatal, em que o controle

das crises se dava por meio da violéncia fisica e moral, gerando individuos
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incapacitados, dependentes de instituicbes e do Estado, inviabilizando a
insercao deles na sociedade apos os internamentos. (SPOHR, 2011).

A medida que essas condigdes de tratamento foram sendo expostas a
sociedade, surgiam grupos chamados de reformadores. A autora refere que
recebiam esse nome porque 0s mesmos se opunham as condi¢des precarias a
que as pessoas com transtorno mental eram submetidas nas unidades
hospitalares. Destarte, a situacdo do atendimento a pessoa com transtornos
mentais se tornou insustentavel.

E vélido ressaltar que o Movimento da Reforma Psiquiatrica Brasileira
adveio do movimento mundial de reestruturacdo da assisténcia em Saude
Mental e se caracterizou pela gradativa substituicdo do modelo baseado em
estruturas asilares para o atendimento em Rede de Atencdo em Saude Mental,
em que o hospital deixa de ser a referéncia para o atendimento e é substituido
por unidades de saude integradas a sociedade. (DESCHAMPS; RODRIGUES,
2016).

O questionamento das praticas efetuadas até entdo, principalmente a
respeito da estrutura manicomial brasileira, iniciou-se apés a Era Vargas, entre
os anos 70 e 80, estando relacionado, também, ao movimento de
redemocratizagao brasileira. Diferente de outros movimentos instituidos na
sociedade em que apenas os lideres se envolvem e falam como
representantes de uma classe, o movimento antimanicomial permitiu que os
usuarios dos servicos de cuidado em saude mental pudessem se pronunciar e
denunciar as praticas de tratamento baseadas na opressao e na violéncia,
permitindo que os beneficiados com as transformagbées no cuidado
desempenhassem papel importante de protagonismo na prépria histoéria; pois
até entdo, os protagonistas do cuidado eram os profissionais de saude.
(BERTUOL et al., 2015).

Para melhor entendimento deste processo social e politico brasileiro é
necessario versar sobre a Reforma Sanitaria que antecede a Reforma
Psiquiatrica, porque, a partir de entdo, o Brasil passa a repensar o cuidado a
saude e surgem as proposi¢cées de um sistema para regularizar e nortear essa
assisténcia no pais. Deste processo de reforma surgem as Leis n. 8080/80 e n.
8142/90, e com elas, o Sistema Unico de Saude (SUS), que conduzem e

definem até a atualidade as diretrizes e os principios praticados na assisténcia
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a saude em todo territério nacional. (BALDISSERA; CROSCRATO; BUENO,
2016).

Apos as referidas Leis e implantagdo do SUS, tem-se a promulgacgao da
Lei n. 10.216, de 06 de abril de 2001, esta lei é considerada como o0 marco
legal da Reforma Psiquiatrica Brasileira, pois seu texto ratifica que os assistidos
por transtornos mentais tenham acesso universalizado e integral aos servigos
de saude mental. A lei, também, norteia a descentralizacdo das intervencodes e
atendimentos a populacéo, pois passa a defender que os servicos de saude
estejam estruturados proximos ao meio social em que os usuarios estdo
inseridos. (ZEFERINO, 2015; BRASIL, 2001).

Tem-se, entdo, uma nova proposta para o cuidado em saude mental,
haja vista que a Reforma Psiquiatrica propbe que se abandone o modelo
biologicista e que o cuidado em saude mental seja direcionado pelos principios
que norteiam o SUS, e esses nédo levam em consideragédo apenas a patologia,
e sim, as condicbes de territério que o usuario esta inserido; preconiza que a
atengcdo seja organizada em rede e que o cuidado seja intersetorial,
interdisciplinar e que haja reabilitagdo psicossocial; além de
desinstituicionalizar os individuos, promover autonomia e cidadania desses e
de seus familiares. (BRASIL, 2001).

Dessa forma, em resposta as propostas do Movimento da Reforma
Psiquiatrica foram necessarias mudancas no modelo de atengdo em saude
mental ndo s6 para os que apresentam transtornos mentais, mas também, para
suas familias. Devido a essas alteracbes, a familia passou a ser nao so6
contribuinte no tratamento do familiar, mas a ser receptora de intervencées dos
servigos que compdem a rede de atencdo em saude mental. (CAMPELO;
COSTA; COLVERO, 2014).

Zeferino (2015) defende que apesar de uma Politica Nacional de Saude
Mental implementada e de uma Lei vigente que a reja, ainda se faz necessario
empregar esfor¢gos para que a superagéo do cuidado manicomial e excludente
ocorra, € isso acontecera a partir do momento em que os profissionais de
saude se comprometam com essa nova forma de perceber e intervir no
cuidado em saude mental, pois muitos profissionais ainda acreditam que o
modelo manicomial € a melhor forma para prestar assisténcia aos portadores

de transtorno mental.
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2.2 CONSIDERAGCOES SOBRE TRANSTORNOS MENTAIS INFANTIS

O impacto das agbes que visam assegurar O crescimento e o
desenvolvimento da populagao infantil brasileira é significativo, expressando-se
na reducao da mortalidade infantil e nos indices de desnutricdo, constante nas
ultimas décadas. No entanto, estima-se que de 10 a 20% das criancas sofram
com transtornos mentais e, dessas, 3 a 4% requeiram tratamento intensivo.
Nessa populagcdo sao mais frequentes o autismo, a psicose infantil e os
transtornos de ansiedade. (BRASIL, 2005; GOMES et al. 2015).

No Brasil, ha duas fontes cientificas utilizadas para a descricdo e
classificagcao dos transtornos mentais: CID 10 e DSMV, entretanto o DSMV
possui uma versdo mais atualizada, trazendo a nova classificacdo de alguns
transtornos, entre eles o Transtorno do Espectro Autista, por esse motivo essa
fonte sera utilizada para apresentacao e discussao das informacdes acerca dos
transtornos mentais criangas. Nao serdo descritas as deficiéncias mentais, pois
nao configuram como uma patologia psiquiatrica, mas sim, altera¢cdes no
funcionamento intelectual, com manifestacdo antes dos dezoito anos e
limitagdes associadas a duas ou mais areas de habilidades adaptativas,
conforme Decreto n. 3.298/99. (MPPR, 2011).

Ao se fazer o levantamento da prevaléncia de transtornos psiquiatricos
na faixa etaria da infancia, por meio de estudos epidemiolégicos, os transtornos
mentais mais frequentes sdo os transtornos de conduta (7,0%) e de ansiedade
(5,2%). No Brasil, ndo ha dados especificos sobre as principais causas de
atendimento psiquiatrico emergencial nessa faixa etaria, por esse motivo se
usa a literatura mundial como referéncia e nela ha a predomindncia de
alteragdes comportamentais sem diagndstico estabelecido, relato de
comportamento suicida, diagndstico de depressédo e agressividade, situagoes
de abuso de drogas e situagbes de violéncia. (SCIVOLETO; BOARATI;
TURKIEWICZ, 2010).

Essa auséncia de informagdes se justifica por que a saude mental das
criangas brasileiras passou a ser considerada como problema de saude publica
recentemente, fato esse relacionado as questdbes histéricas, pois o tema
‘criangas” era atribuido aos setores educacionais. Entretanto, conforme ja

exposto nos capitulos anteriores, apos a Reforma Psiquiatrica esse cenario
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sofreu alteracbes e os servicos de saude passaram também a ser
responsabilizados pelo cuidado da saude mental infantil, sendo um dos
promotores da superagdo do carater excludente do cuidado dessa populagao
especifica. (BURIOLA et al., 2016).

Outras alteracbes que ocorreram quando se leva em consideracdo a
populagao de criancas estao relacionadas a mudancga de percepcao quanto ao
status social dos infantes, pois as mesmas passaram a ser vistas como cidadas
em desenvolvimento, que possuem direitos assegurados pela Constituicao
Federal de 1988, reiterados no Art. 4° do Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA). Na tentativa de suprir esses direitos, varias acdes foram instituidas,
dentre elas estao iniciativas na area da educacdo, da assisténcia social, no
ambiente juridico e no da saude. Esse ultimo buscou atender as necessidades
das criangas e suas familias por meio da implantacdo na atencéo primaria de
Programas de Saude da Crianga (PSC) e na atengéo especializada, na oferta
de atendimento em ambulatorios de saude mental e no estabelecimento de
Centros de Atencao Psicossocial Infantil (CAPSI), nas cidades com capacidade
para tal servigo. (GOMES et al., 2015).

Um dos quadros que levam as criancas ao atendimento psiquiatrico sédo
situagdes de comportamento agressivo, sendo uma das principais causas de
atendimento em saude mental na infancia. Comportamentos de autoagressao
ou de agressao a terceiros e os sinais de agitacdo que caracterizam esse
quadro podem estar associados a praticamente todos os diagndsticos de
patologias psiquiatricas, entre eles os transtornos de conduta e o opositivo
desafiador, o transtorno de déficit de atencdo e hiperatividade, o autismo, a
presenga de retardo mental, as situagcbes de psicoses, os diagndsticos de
transtornos de humor (TH), em casos de abuso ou intoxicagdo por drogas e,
ainda, nos diagndsticos de transtornos  conversivos/dissociativos.
(SCIVOLETO; BOARATI; TURKIEWICZ, 2010; DSM V, 2014).

Com frequéncia, o0s quadros agressivos possuem fatores
desencadeantes e a presenca da familia € fundamental para indicar os fatos
ocorridos antes da crise, pois € possivel a presenca de quadro de
agressividade sem a presencga de transtorno psiquiatrico. O comportamento
agressivo reativo esta relacionado a situagbes pessoais, familiares ou de

aspecto social; quando a crise se da em uma dessas situacdes, com frequéncia
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sdo episodios isolados e com intensidade baixa. Por esse motivo, os
diagndsticos de transtornos mentais em criangas necessitam de investigagao
minuciosa, visto que serdo os sintomas associados e a historia prévia do
paciente que influenciardo, diretamente, nas condutas a serem tomadas apds
as alteragdes de comportamento estar controladas. (SCIVOLETO; BOARATI;
TURKIEWICZ, 2010; DSM V, 2014).

Quanto aos Transtornos de ansiedade, poucas vezes tais transtornos
sdo reconhecidos no publico infantil, apesar de se apresentarem com
frequéncia. Quando se leva em consideragdo os transtornos somatoformes,
conversivo e dissociativo, € necessario avaliar a associacdo dos mesmos com
quadros traumaticos e de Transtornos de Humor. A busca por assisténcia,
frequentemente se da para que o profissional da saude avalie e explique sinais
e sintomas de ordem organica com auséncia de indicadores fisicos associados,
0 que pode levar ao diagndstico errado de quadros ansiosos ou conversivos;
por esse motivo é necessario voltar a atencéo para queixas de longa incidéncia
e a sintomas neurolégicos duradouros. (SCIVOLETO; BOARATI;
TURKIEWICZ, 2010).

Outro quesito a ser levado em consideragao é que quadros conversivos
e ansiosos podem mascarar patologias clinicas, dessa maneira quadros
dissociativos caracterizados por perda de consciéncia, sincope, disfuncbes
motoras ou sensoriais, semelhantes a crises epilépticas, necessitam de
investigacdo clinica minuciosa, por meio de exames de funcionalidade
neuroldgica. (SCIVOLETO; BOARATI; TURKIEWICZ, 2010).

De forma geral, os transtornos de ansiedade incluem transtornos que
compartilham caracteristicas de medo e ansiedade excessivos e alteragdes de
comportamento relacionadas a essas situacbes e os fatores que os diferem
entre si sdo os objetos ou situagdes desencadeantes. Muitos dos transtornos
de ansiedade que se apresentam na infancia tendem a permanecer ausentes
de tratamento, ocorrendo com mais frequéncia em criangas do sexo feminino,
sendo o diagndstico somente fechado quando os sintomas nao forem
consequentes as situagdes associadas a substancias e medicamentos ou em
decorréncia de outra condicdo médica, ou ainda, ndo forem mais bem

explicados por outro transtorno mental. (DSM V, 2014).
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O transtorno recebia varias denominacoes e classificacdes, entre elas
autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de alto
funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento sem
outra especificagédo, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno de
Asperger (DSM V, p. 94, 2014). Assim, para que houvesse um consenso nos
diagndsticos passou a receber a denominagdo de Transtorno do Espectro do
Autismo. (DSM V, 2014).

Desta forma o TEA €& definido como um transtorno com varias
caracteristicas, sendo que as essenciais sSdo0 prejuizo persistente na
comunicacao social reciproca e na interacdo social e padrdes restritos e
repetitivos de comportamento, interesses ou atividade; que se apresentam
desde o inicio da infancia e limitam ou prejudicam as atividades cotidianas. As
manifestacdes do transtorno podem variar de acordo com a condig¢ao autista,
do nivel de desenvolvimento e da idade cronoldgica; por esse motivo, passou-
se a utilizar o termo espectro. O diagndstico do transtorno se valida e torna
confiavel quando se da baseado em multiplas fontes de informacgao, que
podem advir das observagdes clinicas, do relato dos familiares e cuidadores e,
sempre que possivel, por meio do relato do préprio paciente. (DSM V, 2014).

O Transtorno de Déficit de Atencao/Hiperatividade (TDAH) tem inicio na
infancia, apresenta maior frequéncia no sexo masculino, e estudos de
levantamento populacional sugerem que o transtorno ocorre nas mais
diferentes culturas, em 5% das criancas. Apresenta como caracteristica
principal padrdes persistentes de desatengdo e/ou hiperatividade-
impulsividade, com interferéncia no desenvolvimento do individuo. (DSM V,
2014).

Essas caracteristicas se manifestam por meio de divagagédo em tarefas,
falta de persisténcia, dificuldade de manter o foco e desorganizagao; ja a
hiperatividade se apresenta por meio de atividade motora excessiva quando
nao apropriado, se remexer, fazer barulhos ou conversar excessivamente. Para
que o diagnédstico seja considerado € necessario avaliar se o0s sinais e
sintomas se apresentam em diferentes ambientes. Por isso as informagdes
levantadas com pais, professores e outras pessoas que convivam coma

crianga sao de fundamental importancia. (DSM V, 2014).
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Em relacdo aos Transtornos Depressivos varias sdo as classificacoes
para adultos, ja para a populagao infantii o DSM V traz um novo diagndstico
denominado Transtorno Disruptivo da Desregulagdo do Humor e esse
diagndstico se refere as criangas que apresentam irritabilidade persistente e
episodios frequentes de descontrole comportamental extremo, e ¢é
acrescentado aos transtornos depressivos para criancas até 12 anos de idade.
(DSMV, 2014).

A principal caracteristica do Transtorno Disruptivo da Desregulagao do
Humor é a irritabilidade crénica grave, que se apresenta por meio de duas
manifestacdes clinicas proeminentes uma delas se caracteriza por explosbes
de raiva frequentes e as mesmas ocorrem em decorréncia de uma frustracao;
essas explosdes podem ser verbais e comportamentais, podendo ocorrer a
terceiro, autoagressao e, ainda destruicdo de propriedade. A outra
manifestacdo de irritabilidade grave se apresenta por meio de irritagdo
persistente ou humor zangado e ocorre no intervalo das explosdes de raiva. A
incidéncia do referido transtorno € comum nas clinicas psiquiatricas voltadas
para o publico infantil, entretanto, a estimativa da prevaléncia ndo é clara.
(DSM V, 2014).

Destarte, os diagnésticos de transtorno e sofrimento mental na infancia
nao sao de facil manejo, com frequéncia é necessario que ocorra um episodio
agudo com exarcebacdo dos sinais e sintomas para que ocorra a primeira
procura de assisténcia. Dessa forma, a avaliacédo diagndstica necessita ser
minuciosa e ter por objetivo o diagnédstico clinico, como também o
planejamento de intervengdes tanto imediatas quanto futuras que contribuam
para o bom desenvolvimento infantil. (SCIVOLETO; BOARATI; TURKIEWICZ,
2010).

2.3 O CONVIVIO DAS FAMILIAS COM AS CRIANCAS COM TRANSTORNOS
MENTAIS

Com o desenvolvimento do cuidado em saude e o advento de novas
tecnologias, observou-se a diminuicdo progressiva da mortalidade infantil e o

aumento da exposicdo das mesmas a situacgdes estressantes relacionadas a
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urbanizacao, episédios de violéncia e mudancas na conformacdo familiar,
sendo que estes fatores as tornam mais vulneraveis ao desenvolvimento de
sofrimento mental e transtornos psiquicos. (BURIOLA et al., 2016).

Buriola et al., (2016) afirma que apdés o diagndstico de um transtorno
mental pode ocorrer um impacto na familia e a necessidade de se adaptar a
situagdo, agora imposta, pois essa descoberta, ndo raro, estd permeada por
questdes estigmaticas e preconceituosas. Com as alteragbes advindas do
Movimento da Reforma Psiquiatrica e a permanéncia da crianga com transtorno
mental no convivio da familia ocorrem mudangas no cotidiano familiar.

Campelo, Costa e Colvero (2014) reforcam essas informagdes ao
afirmar que quando o transtorno mental ocorre em uma crianga, faz-se
necessario a disponibilizacdo de mais tempo de uma pessoa da familia para
desempenhar esse cuidado e isso leva a modificagdes severas na dinamica
familiar, implicando em mudang¢as no modo de organizar a vida, na sua relagao
dos individuos com o trabalho, na relagdo entre pais e os filhos, bem como
modifica¢des na relagéo conjugal, necessitando, ainda, em algumas situagoes,
de controle financeiro para poder propiciar melhor tratamento ao filho. Dessa
forma, tais modificagbes podem levar a situagdes desgastantes, tanto para o
corpo quanto para as emoc¢oes dos participantes da familia, mas de uma forma
mais impactante para a pessoa que € a referéncia para o cuidado da crianca.
(CAMPELO; COSTA; COLVERO, 2014; BURIOLA et. al., 2015).

Ter um filho, para muitas familias, € um processo idealizado por muito
tempo, por esse motivo quando ocorre um rompimento dessa idealizagao de té-
lo semelhante aos outros filhos das outras familias pode se transformar em um
fator desencadeante de estresse para uma familia. Além disso, as
caracteristicas dos comportamentos das criangas que sé&o diagnosticadas com
transtornos psiquiatricos desencadeiam preocupacdées, pois, com frequéncia, a
familia ndo sabe como gerenciar o problema, contribuindo para que a crianga
tenha dificuldades de adaptagéo na sociedade em que esta inserida. (SILVA et.
al., 2015).

Além do exposto, essas familias vivenciam um estado de angustia
constante por se sentirem culpadas pelo transtorno de seu familiar, ao mesmo
tempo em que enfrentam dificuldade moral e social ao se depararem com a

necessidade de delegar o cuidado do seu ente para uma instituicdo de saude,
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vivenciando frustracdes pelo dever ndao cumprido e pela expectativa de vida
sonhada para ele. (VICENTE; HIGARASHI; FURTADO, 2015).

Assim, com o atual modelo de assisténcia em saude mental e a base do
cuidado centrado na familia em que os integrantes sdo considerados como
parceiros e responsaveis coadjuvantes no tratamento de seu infante, como
também para que o trabalho em conjunto apresente sucesso. Vicente,
Higarashi e Furtado (2015) expdem a necessidade de a familia receber cuidado
e apoio para o enfrentamento das dificuldades que surgem no cotidiano. Para
tanto, torna-se imprescindivel atentar para a realidade especifica de cada
nucleo familiar e, por essa razdo, essas criancas e suas familias demandam
atencdo multidisciplinar de forma permanente para que crianga e cuidadores
consigam sustentar o circulo socio familiar.

Faz-se importante ressaltar que a rede de suporte familiar e as
competéncias de cada membro da familia influenciam diretamente o0 modo de a
crianga lidar com o transtorno mental, sendo que nesse contexto fica
evidenciado que tais familias necessitam de assisténcia, pois ao se sentirem
impotentes diante da mudanga provocada pelo diagnéstico do transtorno
mental se apresentam carentes de apoio e atencado dos profissionais de saude.
(VICENTE; MARCON; HIGARASHI, 2015).

Os problemas vivenciados e relatados por essas familias apresentam
muitos tragos em comum, entretanto cada uma delas possui suas
individualidades e peculiaridades na forma do sentir, reagir e expressar o que
experimentam diante das diversas situagbes. Por esse motivo, Vicente; Marcon
e Higarashi (2015), afirmam que o enfermeiro e os outros profissionais de
saude que atuam na RAPS precisam ser capazes de ouvir e conhecer essas
familias de forma singular e que estejam aptos para orienta-las, esclarecendo
as duvidas sobre o transtorno, contribuindo, assim, para a melhor convivéncia e
aceitacdo. Familiares orientados, adequadamente, podem ser a base de
sustentacdo da assisténcia, para que a pessoa (crianga) com transtorno mental
permaneca a maior parte do tempo em contato com o circulo de amizade social
e escolar.

Dessa maneira, quando ocorre o diagnodstico de que uma crianga
necessita de cuidados em saude mental por tempo indeterminado, constitui-se

um grande desafio para a familia na qual esta inserida, para o ambiente social
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que frequenta e, também, para o servico de saude publica para o qual esta
designada sua assisténcia. Para enfrentar esses desafios, os profissionais que
atuam na RAPS devem estar preparados para facilitar a interacdo entre a
triade criangca—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. (SILVA et. al., 2015).

2.4 O CUIDADO DE ENFERMAGEM AS FAMILIAS QUE CONVIVEM COM
CRIANCAS COM TRANSTORNOS MENTAIS

Mediante a reformulacdo da assisténcia em saude mental, a unidade
familiar passa a assumir um importante papel no cuidado e na ressocializacao
das pessoas com transtornos mentais, pois essas pessoas precisam de
cuidados diferenciados devido ao comprometimento das condi¢des fisioldgicas,
psicologicas, psiquicas e cognitivas. A familia passa a ser percebida como uma
instituicdo a quem a Enfermagem deve prestar cuidados. (OLIVEIRA et. al.,
2017).

A familia é sinalizada como o lugar em que a sobrevivéncia dos
individuos € promovida, em que relagdes de protecdo sdo desenvolvidas, o que
permite a socializacdo de seus membros, possibilitando que ocorra a
transmissao de conteudo cultural, econbmico e da propriedade entre os
membros que a compde, necessitando, dessa forma, protecdo e cuidado.
(SILVA; MONTEIRO, 2011).

Levando em consideragdo que a Enfermagem se ocupa do cuidado
humano (BALDISSERA; COSCRATO; BUENO, 2016) foi necessario que o
processo de cuidar da familia sofresse modificagcdes importantes no decorrer
do tempo. (SILVA; MONTEIRO, 2011). Até o advento da Reforma Psiquiatrica,
a hospitalizagcdo prolongada dos individuos diagnosticados com transtorno
mental era o tratamento indicado de forma macica, porém, apds a percepc¢ao
dos efeitos maléficos desse tipo de assisténcia, e apdés o desenvolvimento de
farmacos mais eficientes e com menor nivel de efeitos adversos, com a

implementacdo da psicoterapia e tratamentos alternativos, foi possivel a
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desinstitucionalizagdo dessas pessoas e o0 surgimento de abordagens de
cuidado comunitario em saude mental que suscitaram uma mudanca na pratica
do cuidado em Enfermagem. (OLIVEIRA et. al., 2017).

Até a década de 90 do século XX, a agao de Enfermagem no campo da
psiquiatria se concentrava no campo administrativo dentro dos hospitais
psiquiatricos, executando sua fungdo de forma burocratica e bioldégica. O
profissional enfermeiro ndo se ocupava do paciente e de sua familia, e sim,
preocupava-se em manter um ambiente propicio para as intervencdes da
medicina. (SILVA; MONTEIRO, 2011).

Apds esse periodo, as praticas da Enfermagem sofreram mudancgas,
impulsionadas pelo processo de desinstitucionalizacdo e ressocializacdo dos
individuos, quando o profissional de Enfermagem foi chamado a assumir seu
papel de cuidador e acolher os desinstitucionalizados e suas familias, atuando
em face dessa populagcdo em diversas frentes, oferecendo apoio e incentivo a
pratica de vida social ativa ética, com principios humanistas e de integralidade.
Entretanto tais praticas tém sido realizadas com dificuldade, pois a formacgao do
Enfermeiro € na grande maioria pautada na visao organicista. (BALDISSERA,
COSCRATO; BUENO, 2016).

Faz-se necessario ressaltar que as familias que convivem com essa
particularidade de cuidado, também continuam a desempenhar as mesmas
funcbes desempenhadas pelas demais, e, a partir do momento em que uma
doencga cronica é diagnosticada, sera acrescida aos seus membros a atribuicdo
do cuidado. Devido a tal condigao essas familias passam a situacado de risco,
pois o transtorno mental com sua peculiaridade e quando ndo devidamente
manejada, suga suas energias e no momento da manifestacdo das alteracdes
associadas a cada diagnostico transforma seu contexto e cotidiano. (SILVA;
MONTEIRO, 2011).

Quando se fala, especificamente, das familias que cuidam de criangas
diagnosticadas com uma doenga cronica, entre elas as psiquiatricas, diz-se de
situacbes complexas e dolorosas, porque a partir do momento em que se lhe
aponta as caracteristicas do quadro instalado surgem muitas duvidas,
angustias e medos associados ao cotidiano da crianga e dela prépria.
(VICENTE; HIGARASHI; FURTADO, 2015).
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Frente a tais situagdes se faz preponderante que os profissionais da
saude reconhegam, além dos aspectos fisiolégicos associados aos transtornos
mentais, a sobrecarga em outros ambitos que possam ser afetados, e avaliem
aspectos econdmicos e emocionais que estejam dificultando o cuidado e, a
partir dessa percepgéao, oferecer ajuda aos familiares no processo de interagao
e no gerenciamento da vida cotidiana da familia em questao, pois por meio de
intervengdes assertivas € possivel aliviar as tensdes advindas desse processo,
facilitar a gestdo familiar, minimizar as variaveis estressoras, estimular e
melhorar a qualidade de vida de todos os envolvidos. (OLIVEIRA et al., 2017).

Assim, fica evidente que cuidar em enfermagem vai muito além de
conhecimentos e praticas tecnicistas: envolve conhecimento cientifico,
implementacdo e manutengdo de vinculo, relacionamento cuidador/cuidado
baseado na confianca, esperanca e humildade. Para tanto, é necessario que a
Enfermagem, atendendo aos principios da Reforma Psiquiatrica, busque por
meio de seu trabalho desmistificar o transtorno mental para a comunidade,
para a pessoa acometida, bem como para sua familia, pois com isso promove-
se a adesao efetiva ao tratamento e a reinsercdo social individual e familiar.
(FIORAMONTE et al., 2013).

E fundamental que o enfermeiro desenvolva a capacidade de
observacgéo da estrutura familiar e a forma em que os vinculos entre os seus
membros sado formados e mantidos, para que, posteriormente, possa auxiliar
na construcdo e fortalecimento de novos vinculos, porque esses propiciarao
equilibrio e prevenirdo o adoecimento do nucleo familiar. (VICENTE;
HIGARASHI; FURTADO, 2015).

Vicente, Higarashi e Furtado (2015) defendem, ainda, que para prestar
um cuidado efetivo a estas familias que convivem diariamente com criancas
diagnosticadas com transtorno mental € necessario que se a tenha como foco
principal, como fonte receptora desse cuidado, e que |he sejam ofertadas
orientagdes sobre o manejo do transtorno, informag¢des sobre o diagndstico,
disposigdo para responder questdes sobre a patologia e o tratamento, pois
dessa maneira sera possivel auxilia-la a criar mecanismos de adaptacéo e
enfrentamento da realidade que se impoe. (VICENTE; HIGARASHI FURTADO,
2015).
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E valido salientar que o cuidado de enfermagem também inclui fazer
parcerias com outros profissionais de saude, quando necessario, para que
outros campos de cuidado sejam atingidos e que n&o estejam na algada do
profissional de Enfermagem. Para isso é essencial que o enfermeiro busque
conhecer a fundo as necessidades das criancas e suas familias, e que este
conhecimento abarque as mais variadas e multiplas dimensdes existenciais,
pois essa forma global de cuidado, essa constru¢ado de vinculo possibilita que
os familiares e a criangca expressem seus pensamentos, sentimentos,
angustias, medos, duvidas, crengas, resultados positivos e negativos advindos
do tratamento; e a partir desta troca de informacdes possam ser levantadas as
necessidades emergenciais, as caréncias a médio e em longo prazo.
(ZEFERINO, 2015).

Quando o vinculo entre a enfermagem e a familia receptora do cuidado
€ construido e solidifica-se, o cuidado passa a ser dividido entre a equipe de
saude e as familias e essas passam a perceber seu importante papel no
cuidado a crianga portadora de transtorno mental. Para que o cuidado a essas
familias ocorra de forma plena é necessario que os profissionais envolvidos
ousem e rompam conhecimentos pré-existentes e preconceitos relacionados
ao transtorno. Assim poderao estabelecer acbes de saude que vao além do
cuidado fisiolégico, mas que fortalegam os vinculos familiares, por meio da
valorizagdo de seus pontos positivos, desenvolvendo estratégias que
amenizem a sobrecarga que emergem da vivéncia com o transtorno mental.
Mediante essa realidade, o enfermeiro, como membro da equipe
multidisciplinar, esta habilitado a auxiliar familias e criangas a enfrentarem,
conjuntamente, a condi¢do do diagndstico e tratamento do transtorno mental.
(BURIOLA, et al., 2016).
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3 REFERENCIAL METODOLOGICO

Este estudo tem abordagem qualitativa e seus passos metodologicos
tém a preocupacao de perceber a realidade de uma forma que a mesma nao
pode ser quantificada, ndo se propondo a generalizar o percebido, mas buscar
responder a questdes muito particulares e subjetivas que estao,
fundamentalmente, relacionadas aos aspectos mais profundos das relagoes,
dos processos e dos fendmenos. Assim, pretende-se desvelar o significado e
as dimensodes da realidade em estudo que colhe materiais narrativos, por isso
trazem consigo materiais subjetivos. Caracteriza-se por assumir um
delineamento flexivel, mas sempre guiadas por um rigor metodologico
previamente escolhido. (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

3.1 ESCOLHA DO METODO

Trata-se de pesquisa qualitativa descritiva centrada no método da
histéria oral tematica hibrida em que se considera o sujeito do estudo o familiar
que convive com a crianca portadora de transtorno mental.

O referencial metodolégico adotado nesta pesquisa € o da Histdria Oral,
por acreditar que para conhecer a vivéncia dos atores sociais acerca do
tratamento em saude mental, em face de um processo social e politico
complexo como é o Movimento da Reforma Psiquiatrica, torna-se
imprescindivel dar as familias em que um integrante apresenta transtorno
mental a oportunidade de se expressarem.

A metodologia da Historia Oral é um recurso moderno e contribui na
elaboracdo de estudos relativos a experiéncia social individual e coletiva dos
colaboradores. Desse modo, tem sido utilizada como uma alternativa para
estudar a sociedade, pois permite a documentacdo sonora por meio da
gravacao de entrevistas gravadas em aparelhos eletronicos, transformando
esse conteudo em texto escrito, sendo possivel, assim, garantir o significado
das vivéncias aos individuos que participam de um processo social. (MEIHY;
HOLANDA, 2014).
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E necessario explicitar que a Histdria Oral pode ser percebida de formas
distintas: como método, ferramenta, técnica, disciplina e forma de saber. Neste
estudo, sera utilizada como método, pois sua centralidade esta nas entrevistas
e seu maior interesse esta no que é dito pelos colaboradores; nesta forma de
abordagem da suporte a estudos cuja proposta € compreender a vivéncia
social individual e/ou coletiva dos colaboradores mediante os acontecimentos
que permeiam sua realidade e afetam sua forma de ser e interagir na
sociedade. (MEIHY; HOLANDA, 2014).

Meihy e Holanda (2014) descrevem que as etapas do processo de
histéria oral, como método, caracterizam-se em um primeiro momento, na
elaboracdo do projeto; em sequéncia, deve ser realizada a gravagéo das
entrevistas; em sequéncia, o estabelecimento do documento escrito e sua
seriacdo; e, no momento seguinte realizar a sua andlise para posterior
arquivamento e devolugao social.

A Historia Oral é empregada em estudos que contemplem temas
recentes, que permitam que a memodria do colaborador as acesse. Assim,
trabalhar com Histéria Oral constitui na producio intencional de documentos,
em que o documento € a propria fonte de dados a ser explorada. Ressalta-se
que a peculiaridade em Historia Oral esta na postura mantida com relagao a
histéria do colaborador e ao contexto sociocultural em que o mesmo esta
inserido, pois a todo momento se privilegia a recuperagéo do vivido a partir da
concepgao de quem viveu. (ALBERTI, 2004).

Alberti (2004) afirma que, diferente da autobiografia, em que a biografia
e a memodria ndo sofrem interferéncias de agentes externos para que ocorra a
recordacao, a captacao da Histéria Oral prevé a presenca de um entrevistador
e esse tem o papel de, por meio de perguntas, suscitar outras memdrias além
das recordadas livremente. Por conseguinte, por meio da interagdo entre
entrevistador e colaborador, ha a construcdo de um momento sincrénico e
unico na vida de ambos, atrelada a realizacdo da entrevista, estabelecendo
assim a evocacao de historias e memoérias peculiares para cada um deles.

Quando se aborda a metodologia da Histéria Oral, Meihy e Holanda
(2014) apresentam trés tipos distintos de historia oral, sendo elas: a historia
oral de vida, a tematica e tradicdo oral. A Histéria Oral tematica possui ainda

duas divisdes, podendo se apresentar na forma de histéria oral tematica pura e
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histéria oral hibrida. A primeira valoriza a constru¢ao do percurso narrativo e a
segunda possui enfoque em assuntos especificos.

Para que o estudo com metodologia de Histdria Oral seja realizado é
necessario que o colaborador que realiza a entrevista facilite a apresentacéo
de argumentos do colaborador que responde aos questionamentos, para tanto
€ imprescindivel que o primeiro tenha um preparo prévio a respeito do assunto
a ser abordado, pois quanto maior esse preparo maior serao as possibilidades
para questionamentos aprofundados e esclarecedores que trardo respostas
mais ricas e cheias de significado. (MEIHY; HOLANDA, 2014).

Ainda, segundo os autores, a determinagdo de quem colaborara com a
pesquisa, enquanto entrevistado, € muito importante, pois quando se sabe
quais sao os individuos, melhor se elaborara o questionario, enfocando em
assuntos especificos e maior legitimidade tendera a ter a narrativa, fazendo
com que as repostas verbalizadas sejam pertinentes aos questionamentos
realizados. E valido ressaltar que para a realizagdo das entrevistas, precisa-se
especificar o espaco e o tempo de duragao.

Em consonancia ao referencial metodoldgico da Histéria Oral os
participantes s&o considerados colaboradores, uma vez que participam de
forma esponténea e sdo agentes ativos do processo de pesquisa, ndo meros
informantes. Para a selecdo dos mesmos ao estudo € importante considerar os
passos definidores do “como fazer” pesquisa com o método da Histdria Oral, os
quais também orientarao a realizacdo das entrevistas. Esses passos consistem
em estabelecer a comunidade de destino, a colénia e a rede. (MEIHY;
HOLANDA, 2014).

Os autores apresentam que se compreende como Comunidade de
destino a unido das pessoas que vivenciam as situagdes em comum. E a partir
de uma situagao coletiva que se forma a comunidade de destino. Nesta
pesquisa, a comunidade de destino é representada pelas familias que
vivenciam o cotidiano da crianga com transtorno mental.

A Colbnia é a primeira divisdo da comunidade de destino e sua
finalidade é facilitar o entendimento do todo e tornar viavel a realizacdo do
estudo. Nesta pesquisa, a colbnia é representada pelas familias que vivenciam
o cotidiano da crianga com transtorno mental, que residem no municipio de

Guarapuava-PR, e que estiverem cadastradas no Centro Educacional
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Especializado do referido municipio. Ja a Rede € a subdivisdo da colonia, ela
deve ser plural, porque nas diferengas internas dos grupos se expdem formas
diversificadas de entendimento do fenbmeno, assim a rede é constituida de
familias (entendida como a pessoa que vivencia o cotidiano com a crianga
portadora de transtorno mental). (MEIHY; HOLANDA, 2014).

Diante disso, foi utilizada a Historia Oral tematica hibrida neste estudo,
pois essa categoria possui um foco central que justifica que no ato da
entrevista seja feito um recorte e condugao do projeto com mais objetividade,
por meio do uso de questionario, permitindo o estabelecimento de critérios para
a abordagem de temas, cooperando para o andamento da investigagao
elencada e alcance da resposta para o objetivo proposto. (MEIHY; HOLANDA,
2014).

Faz-se necessario destacar que quanto maior o conhecimento prévio a
respeito do tema a ser apreendido, como consequéncia, obter-se-do perguntas
mais interessantes e profundas a ser realizada aos colaboradores. Assim, ao
se partir de um assunto estabelecido e especifico, a historia oral tematica se
compromete com a narrativa do colaborador sobre algum evento definido, para
tanto € necessaria objetividade nos questionamentos e o recorte do tema deve
ficar explicito nas perguntas. (VISENTIN, 2008).

Visentin (2008) ressalta que ao se aplicar o método de Histéria Oral
tematica para coleta de dados esta se buscando a verdade do colaborador a
respeito de um acontecimento, mesmo levando-se em consideracdo que a
narrativa sempre sera uma versdao do fato de quem o presenciou.
Considerando que a verdade do caso € um elemento externo, fica permitido ao
entrevistador apresentar opinides contrarias ao que esta sendo apresentado e,
a fim de elucidar uma versdo, ocorra uma discussao sobre tal ponto entre
entrevistador e colaborador.

A analise dos dados coletados por meio do método Histéria Oral deve
ser um procedimento premeditado e esta atrelada a finalidade da pesquisa,
sendo determinada pela forma em que a entrevista € conduzida. Meihy e
Holanda (2014) sugerem que o processo de andlise compreende o ato de
integrar todo o desenvolvimento da proposta de pesquisa, apds os materiais de
audio serem transcritos, porque posteriormente a esse processo, torna-se

possivel estabelecer quais serao os critérios de coesao entre os documentos.
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Para os autores nao é possivel fazer a utilizagdo das entrevistas de
forma isolada, pois as mesmas ndo se sustentam enquanto histéria oral e
possuem dimensdes que precisam ser consideradas, entre elas a social e a
cultural, sendo que os temas relevantes emergirao a partir do momento em que
as entrevistas derivadas de projetos de histéria oral se cruzam de forma interna
ou externa.

Dessa maneira, as informagdes conseguidas por meio das entrevistas
podem se distribuir de tal forma que indicam possiveis redes que comportem
tracos comuns que explicam a intimidade do fendmeno. Entre esses tragos
comuns podem ser citados locais de procedéncia, género, condi¢cado
econdmica, nivel de escolaridade e relacdes de parentesco. E valido ressaltar
que os desdobramentos advindos de situacdes especificas, encontradas nos
relatos, caracterizam a sofisticagdo do projeto, que quanto mais apresentar
detalhes, mais singular sera. (MEIHY; HOLANDA, 2014).

Assim, segundo os autores, um procedimento analitico das informacdes
obtidas por meio da entrevista oral implica em cruzamentos capazes de
diversificar légicas internas a cada segmento, ou seja, a analise € o resultado
dessas constatacoes; para tanto se faz necessario diferenciar o procedimento
‘compdsito” do “resolutivo”, em que no primeiro caso se faz a sintese ou o
recorte de dados apenas os resumindo, ja o segundo permite analisar os dados
resolvendo a proposta indicada no projeto.

Para tanto, Meihy e Holanda (2014) apresentam o processo de analise
compreendido em trés fases. A primeira delas € 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 repeti¢des, erros e
palavras sem peso semantico. A segunda fase é a Textualizagcdo em que sao
eliminadas as perguntas, excluidos os erros gramaticais e corrigidas as
palavras sem peso semantico. Os sons e ruidos s&o eliminados em favor de
um texto mais claro e liso. Nesse momento, uma frase guia denominada de
“tom vital” é escolhida e extraida da entrevista como um todo.

As autoras explicam que o “tom vital” € um recurso utilizado para
requalificar a entrevista segundo sua esséncia, pois se parte do principio que
cada fala tem um sentido geral importante, assim é tarefa de quem estabelece

o texto entender o significado dessa mensagem e reordenar a entrevista
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segundo esse eixo. Dessa forma, € o “tom vital” que infere 0 que pode ou ndo
ser eliminado do texto. A fase trés é caracterizada por apresentar o texto em
sua versao final e depois de autorizado pelo colaborador, s6 entdo, podendo
compor a série de entrevistas do projeto.

A terceira fase é o processo de transpor o oral para o escrito e esse &
nomeado por Meihy e Holanda (2014) como Transcriagdo. A transcrigdo faz a
aproximagao entre o sentido e a intengdo original do que é dito pelos
colaboradores. Para que tal aproximagdo acontega € necessario que regras
sejam respeitadas, assim € necessario que o transcritor tenha um bom
entendimento de tudo o que foi falado, sem perder de foco o referencial que foi
utilizado na construgcdo das frases e qual universo vocabular que essas
palavras foram empregadas.

Destarte, a transcriagdo € um ponto fundamental para a histéria oral,
pois quando a mesma é aplicada ao estudo de grupos, comunidades ou
individuos permitem que se minimizem as restrigdes da racionalidade e que as
dimensdes subjetivas também sejam abarcadas. (MEIHY; HOLANDA, 2014).

Para fazer esta relacdo entre os ditos e os nao ditos, os autores
recomendam a utilizacdo do caderno de campo, pois neste € possivel anotar
questdes associadas ao projeto como um todo e apontamentos especificos de
cada entrevista. Tais apontamentos especificos estdo relacionados aos
contatos dos colaboradores, percurso decorrido em cada entrevista, como se
deu a gravagao dos dados ou as intercorréncias durante o processo de coleta
de dados.

Visentin (2008) aponta que dentre as fungbes do caderno de campo, a
sua existéncia permite que o entrevistador faga o didlogo frequente entre o
momento atual da pesquisa e o projeto inicial, dessa forma ele se torna um

referencial imprescindivel para as finalizacdes dos trabalhos.
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4 PROCEDIMENTO METODOLOGICO

4.1 LOCAL

A pesquisa foi realizada em um Centro de Atendimento Educacional
Especializado, localizado no municipio de Guarapuava. O referido Centro teve
sua criagdo no ano de 1996, e seu regimento interno foi aprovado pela Lei
Municipal n.898/99 de 30 de setembro de 1999, tendo como objetivo
proporcionar a pessoa com necessidades especiais atendimento especializado
de qualidade. (GUARAPUAVA, 2000).

Para compreender o contexto em que o referido Centro esta inserido faz-
se necessaria uma explanagao sobre a cidade em que esta implantado. A
cidade de Guarapuava fica localizada na regido centro-sul do estado do
Parana, com populagdo estimada em 178.126 habitantes, figurando como o
municipio mais populoso da regido e o nono do estado; € um municipio
agricola industrial, considerado um pélo regional de desenvolvimento com forte
influéncia sobre os municipios vizinhos. (IBGE, 2016).

O nome da cidade advém do tupi-guarani que quer dizer “lobo bravo” e
foi descoberta em 1770, com area primitiva de 175.000 km?. Seu povoamento é
resultante de um processo histérico iniciado no século XVIII, época em que
ocorreram as Expedi¢coes do Tibagi e implementada pela Real Expedigao de
Conquista do Povoamento dos Campos de Guarapuava, comandada por Diogo
Pinto de Azevedo Portugal, que chegou a regido em 1810 e fez construir o
Fortim Atalaia, local em que abrigou as primeiras tropas, seus familiares e
povoadores que dela fizeram parte. (IBGE, 2016).

De forma oficial, surgiu em 1819 como freguesia de Nossa Senhora de
Belém, passando a ser vila em 1852 e, no ano de 1871 foi elevada a cidade
devido ao desenvolvimento da populacéo. (IBGE, 2016).

E o municipio sede da 52 Regional de Saude (RS) do estado do Parana,
a qual abrange 20 municipios (SESA, 2016), conforme pode ser observado na
Figura 1. No que se refere a assisténcia em Saude Mental, a Secretaria
Municipal de Saude (SMS) de Guarapuava conta com um CAPS Il e um CAPS
ad, sendo referéncia de saude mental para os demais municipios que

compreendem a 52 regional. Conta, ainda, com uma unidade de internacao
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psiquiatrica em hospital geral com 50 leitos e atende as demandas regionais e
estaduais por meio da Central Estadual de Leitos, 34 Unidades Basicas de
Saude (UBS) e duas Unidades de Pronto Atendimento (UPA), um servigo de
Urgéncia 24h; e dois Prontos-Socorros (PS), estes instalados nas duas
unidades hospitalares da cidade. (PARANA, 2014; CNESNet, 2016).

FIGURA 1 — MAPA DA 5° REGIONAL DE SAUDE DO PARANA.
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FONTE: SESA, S/D

O municipio também é sede de um CAPS AD IIlI adulto e um CAPS AD
[l Infantojuvenil e ambos fazem parte do consércio CIS Centro Oeste.  Esse
consorcio se pauta na associacdo de 13 municipios de pequeno porte do

centro-oeste do Parana, que ao unirem recursos financeiros e dividirem os
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custos, oferecem servigos variados de saude a populagédo. (CIS CENTRO -
OESTE, 2016).

Conforme ja citado, o municipio conta em sua rede de atengcdo com o
Centro de Atendimento Educacional Especializado; nele, por meio da
Secretaria Municipal de Educacdo é oferecida assisténcia do profissional de
psicologia, fonoaudiologia, psicopedagogia e orientador educacional. O
Regimento interno prevé o atendimento de terapeuta ocupacional e assistente
social, entretanto no momento ndo ha esses profissionais contratados. Em
parceria com a Secretaria de Saude era ofertado, até o primeiro semestre de
2017, assisténcia médica especializada em psiquiatria e neurologia
(GUARAPUAVA, 2000). Apos o segundo semestre de 2017 ocorreram
mudancas nos atendimentos de psiquiatria as criangcas no municipio de
Guarapuava que passaram a ser referenciadas para o atendimento no CAPS ||
do municipio.

Segundo dados fornecidos pela coordenadora do Centro, até o inicio de
2017, haviam sido atendidas aproximadamente, 400 familias de criancas que
apresentam necessidades educacionais especiais, entre elas figuram criangas
com deficiéncias fisicas, intelectuais e as com suspeita ou diagnéstico fechado
de transtorno mental. Entretanto, ao consultar os prontuarios arquivados no
servico foi possivel perceber que os mesmos estavam desatualizados,
incompletos e muitos possuiam apenas o0 nome da crianca € da mae, nao
estando documentados dados para contato dessas familias.

Segundo a coordenadoria do Centro, o acesso da populagao ao servigo
se da por meio do encaminhamento das criancas e suas familias advindas de
outros pontos da rede de assisténcia psicossocial e rede de atendimento a
saude. Dessa forma, quando um professor, por exemplo, do ensino
fundamental de alguma escola solicita uma avaliagdo e acompanhamento de
algum dos profissionais disponiveis no referido Centro de Atendimento, faz-se
o encaminhamento para tal local, bem como, criancas de até 14 anos que
necessitem de atendimento e tenham acessado a rede por meio de outros
servigos, entre eles o Centro de Referéncia da Assisténcia Social (CRAS),
Centro de Referéncia Especializado de Assisténcia Social (CREAS) e Conselho

Tutelar.
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4.2 COLABORADORES

Os estudos qualitativos ndo tém como foco principal o tamanho da
amostra, pois seu objetivo é a compreensdo do objeto especifico de
investigacado e nao a generalizagdo. Os colaboradores séo escolhidos de forma
nao aleatéria e em numero que permita o processo de compreensdo da
subjetividade do fendmeno que foi eleito para o estudo. (POLIT; BECK;
HUNGLER, 2004).

Dessa forma, foram convidadas a colaborar com esta pesquisa familias
que convivem com criangas com transtorno mental, cadastradas no Centro de
Atendimento Educacional Especializado do municipio de Guarapuava-PR. Ao
todo foram convidadas a participar do estudo 21 familias, dessas 18
apresentaram interesse em conversar sobre a pesquisa, entretanto ao ser
explicitado os objetivos da pesquisa, apenas8 familias se dispuseram a assinar
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Entre as familias que
nao aceitaram participar os argumentos apresentados foram que nao se
sentiam a vontade para falar sobre a vivéncia diaria com as criangas e outras
afirmaram nao terem tempo disponivel para a entrevista.

Dessa forma, participaram desta pesquisa oito colaboradores os quais

pertencem a oito familias, conforme Quadro 1.

QUADRO 1 - CARACTERIZACAO DOS COLABORADORES DE ACORDOCOM IDADE,
ESCOLARIDADE, GRAU DE PARENTESCO COM A CRIANCA
DIAGNOSTICADA COM TRANSTORNO MENTAL, ESTADO CIVIL E
NUMERO DE PESSOAS QUE RESIDEM NO DOMICILIO, GUARAPUAVA,
PR, BRASIL, 2017

(continua)
GRAU DE | IDADE | ESCOLARIDADE | ESTADO NUMERO DE
PARENTESCO CIVIL PESSOAS NA
CASA

Familia | Pai 43 Fundamental Viavo 2

1 Completo

Familia | Mae 48 Médio completo Casada 5

2

Familia | Mae 42 Superior Casada 3

3 completo

Familia | Pai 38 Superior Casado 4

4 completo

Familia | Mae 36 Médio completo Unido 4

5 estavel

Familia | Mae 40 Médio completo Solteira 5

6
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(concluséo)

GRAU DE | IDADE | ESCOLARIDADE ESTADO NUMERO
PARENTESCO CIVIL DE
PESSOAS
NA CASA
Familia | Mae 25 Superior incompleto Casada 3
7
Familia | Mae 43 Médio completo Casada 5
8

FONTE: O autor (2017).

No Quadro 2 apresenta-se a caracterizacdo das criancas com

diagndstico de transtorno mental.

QUADRO 2 — CARACTERIZACAO DAS CRIANGAS DE ACORDO COM SEXO, IDADE, E
DIAGNOSTICO ATUAL, GUARAPUAVA, PR, BRASIL, 2017

CRIANCA IDADE (anos) DIAGNOSTICO ATUAL

F* 9 Depressao Infantil

F 11 Psicose infantil

M* 10 Transtorno do espectro autista

M 11 Transtorno do Déficit de Atencdo com
Hiperatividade

M 11 Transtorno do comer compulsivo e ansiedade

M 8 Agressividade e hiperatividade

F 7 Transtorno do Déficit de Atencdo com
Hiperatividade

F 9 Autismo moderado

FONTE: O autor (2017)
* F: feminino
**M: masculino

Os critérios de inclusdo dos colaboradores foram: familiar da crianga
atendida no Centro de Atendimento Educacional Especializado (considerar-se
familiar a pessoa que se dedica aos cuidados da crianga, seja ela pai, mae,
avos ou outro membro da familia; com ou sem vinculo consanguineo), que
apresente diagnostico confirmado (com laudo) de transtorno mental indicado
por um profissional; e familiar que possua disponibilidade para responder em
outro momento, diferente da abordagem inicial, as questdes da pesquisa.

Os critérios de exclusao foram: familiar que indique nao disponibilizar
tempo para responder as questdes da pesquisa; e familiar menor de idade.

A abordagem dos familiares aconteceu na sala de espera do Centro de

Atendimento Educacional Especializado, momento em que foram convidados a
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colaborar com a pesquisa, bem como informados sobre os objetivos da
pesquisa e a importancia da sua participacao.

O periodo de abordagem as familias e o convite para participagdo no
estudo se deram entre os meses de marcgo, abril e maio de 2017 e o numero de
colaboradores foi definido mediante aceitacdo da participacdo desses no
referido periodo de tempo. O recrutamento ocorreu as quartas feiras, no
periodo da manha, entre as 8h e 10 h, periodo em que ocorriam as consultas
do psiquiatra, havendo presenca de maior numero de familias com criangas

com diagnéstico de transtorno mental, conforme demonstrado no Quadro 3.

QUADRO 3 - DISTRIBUICAO DA ABORDAGEM AOS FAMILIARES PARA PARTICIPACAO
DO ESTUDO CONFORME MES, DIA E HORARIO, GUARAPUAVA, PR,

BRASIL, 2017

MES DIAS HORARIO
Marco* 01, 08,22 e 29 8has 10h
Abril ** 5 e26 8has 10h
Maio*** 3,17 e 31 8has 10h

FONTE: O autor (2017)

*No dia 15 de margo ndo houve atendimento médico e as familias foram avisadas para nao
comparecerem ao Centro de Atendimento Educacional Especializado.

**Nos dias 12 e 19 de abril ndo houve atendimento médico e as familias foram avisadas para
ndo comparecerem ao Centro de Atendimento Educacional Especializado.

***Nos dias 10 e 24 de maio ndo houve atendimento médico e as familias foram avisadas para
ndo comparecerem ao Centro de Atendimento Educacional Especializado.

Devido a auséncia de consulta médica em alguns dias ndo houve
abordagem as familias, e sim, contato telefénico, entretanto as familias
abordadas pelo telefone ndo aceitaram participar do estudo. Em uma das
tentativas, o familiar se recusou prontamente a falar sobre o assunto.

Para maior visibilidade da pesquisa e maior adesdo das familias, a cada
dia em que se deu o recrutamento foi entreque aos familiares um folder os
convidando a participar da pesquisa, explicando quais eram os objetivos da
mesma e a importancia da participacdo dos colaboradores. No momento da
entregado folder foi realizada a primeira abordagem para a participagéo. Na
sequéncia, a pesquisadora ficou no ambiente de espera para conversar com 0s
familiares sobre a pesquisa e esclarecer possiveis duvidas, e os familiares que

aceitaram participar da pesquisa foram convidados a conversar em espacgo
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reservado, para que fosse possivel passar contatos telefénicos e agendamento

da entrevista; nesse momento foi agendado o dia hora e local da entrevista.

4.3 COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados mediante entrevista semiestruturada com
questdes abertas, gravadas com os familiares que se ocupam do cuidado do
usuario (crianga) do Centro Educacional Especializado, em local reservado e
horario de disponibilidade das mesmas com as que aceitaram participar da
pesquisa. Posteriormente, as entrevistas foram transcritas, conforme
recomendacgdes de Meihy e Holanda (2014).

As entrevistas se deram concomitante ao recrutamento das familias,
entretanto em periodos diferentes do dia. Assim, o recrutamento se deu no
periodo da manhad e as entrevistas aconteceram no periodo da tarde e,
também, em outros dias em que nao havia o recrutamento; por isso o periodo
de coleta dos dados se deu, igualmente ao do recrutamento, entre os meses de
margo, abril e maio de 2017e o numero de colaboradores foi definido mediante
aceitacao da participacao desses no referido periodo de tempo.

Para atender o objetivo proposto, portanto, utilizou-se um instrumento
com perguntas abertas e, previamente, aplicado em entrevista piloto
(APENDICE ). Esta consistiu na realizagdo em dimensdes reduzidas da
grande pesquisa, pois possibilitou experimentar ou fazer melhor adaptacéo de
certos processos de pesquisa (PIOVESAN; TEMPORINI, 1995). As
informacdes obtidas n&o foram utilizadas para o banco de dados da pesquisa,
haja vista que as perguntas que compuseram a entrevista semiestruturada

sofreram alteracdes apds a execucao da referida entrevista piloto.
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QUADRO 4 — ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM OS COLABORADORES.

COLABORADOR

INICIAIS

IDADE

SEXO

ESCOLARIDADE

ESTADO CIVIL

GRAU DE PARENTESCO COM A
CRIANCA ATENDIDA NO CENTRO
NUMERO DE PESSOAS QUE
CONVIVEM NA MESMA CASA

COMO ACONTECEU O DIAGNOSTICO DE TRANSTORNO MENTAL DA
CRIANGCA?

COMO O (A) SENHOR (A) SE SENTIU MEDIANTE O DIAGNOSTICO?

ALGUMA OUTRA PESSOA DA FAMILIA POSSUI DIAGNOSTICO DE
TRANSTORNO MENTAL?

DE QUE FORMA ACONTECEU SEU CONTATO COM O CENTRO DE
ATENDIMENTO EDUCACIONAL ESPECIALIZADO?

CONTE-ME COMO E O DIAADIA DA CRIANGCA COM O (A) SENHOR (A)
E COM AS DEMAIS PESSOAS DA CASA.

CRIANCA
INICIAIS
IDADE
SEXO

FONTE: O autor (2017)

A coleta de dados Foi realizada somente apds a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Para a realizacdo das entrevistas, solicitou-se aos colaboradores a
assinatura da carta de cessdao (ANEXO |[), pois esse € um documento
fundamental para definir a legalidade do uso das entrevistas gravadas.
(MEIHY; HOLANDA, 2014).

Foi utilizado o caderno de campo no acompanhamento das entrevistas
para que possibilitasse o registro da evolugéo do projeto.

Para a realizacdo da entrevista ficou a critério dos colaboradores a
escolha do local; caso eles solicitassem alguma sugestdo era indicado o
proprio Centro, pois havia uma sala reservada para tal naquele espaco e,
também, uma sala reservada em uma biblioteca na Universidade da cidade.
Foi, ainda, oferecida a possibilidade de a pesquisadora ir ao domicilio dos

colaboradores para a gravagdo da entrevista, sempre explicando a
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necessidade de ser um local que favorecesse a captacdo do audio pelo
gravador.

A maioria das entrevistas aconteceu em uma sala reservada na
Universidade da cidade e o argumento utilizado para tal escolha, na maioria

das vezes, foi por ser um local de facil acesso aos colaboradores.

QUADRO 5 - IDENTIFICACAO DAS ENTREVISTAS REALIZADAS COM OS
COLABORADORES DO ESTUDO DE ACORDO COM CODIGO
IDENTIFICADOR E LOCAL DE REALIZAGAO DA ENTREVISTA,
GUARAPUAVA, PR, BRASIL, 2017

FAMILIA | CODIGO IDENTIFICADOR | LOCAL DE REALIZACAO DA ENTREVISTA

Familia1 | F1 Sala na escola em que a crianga frequenta.

Familia2 | F2 Sala da biblioteca da Universidade.

Familia3 | F3 Sala da biblioteca da Universidade.

Familia4 | F4 Sala no Centro de Atendimento Educacional
Especializado.

Familia5 | F5 Sala da biblioteca da Universidade.

Familia6 | F6 Sala da biblioteca da Universidade.

Familia7 | F7 Domicilio da Familia 7.

Familia8 | F8 Sala da biblioteca da Universidade.

FONTE: O autor (2017)

4.4 ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa se originou de um projeto de pesquisa maior, intitulado
“Historias e experiéncias vividas por portadores de transtornos mentais e seus
familiares”.

Foram assegurados aos colaboradores (grupos de familiares de
vulneraveis) envolvidos o sigilo e o anonimato de sua identidade, o livre acesso
as informagdes coletadas e o acesso ao produto final, bem como o direito a
desisténcia, a qualquer momento, da pesquisa; caso manifestassem esse
desejo, conforme recomendagdes da Resolugdo n. 466 de 12 de dezembro de
2012. (BRASIL, 2012).

Depois de prestados os esclarecimentos a respeito da pesquisa e da
participacdo dos colaboradores, foi solicitado que assinassem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), e a Carta de cessédo dos direitos
(ANEXO 1| e ll). Este estudo foi aprovado por meio de parecer emitido pelo
Comité de Etica em Pesquisa, COMEP-UNICENTRO Numero 1.814.756, em
08 de novembro de 2016.
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4.5 ANALISE EM HISTORIA ORAL

As entrevistas foram analisadas segundo as recomendacdes de Meihy e
Holanda (2014), em que sao respeitadas as trés fases do processo de analise.

Inicialmente, foi realizada a Transcricao absoluta da entrevista, em que a
mesma foi convertida da versao falada para a versao escrita, nesse momento a
transcricdo aconteceu na integra, mantendo todas as palavras ditas e a
estrutura de perguntas e respostas, bem como as repeti¢cdes, erros e palavras
sem peso semantico.

No segundo momento, foi realizada a textualizacdo em que séo
eliminadas as perguntas, excluidos os erros gramaticais e corrigidas as
palavras sem peso semantico. Os sons e ruidos foram eliminados em favor de
um texto mais claro e liso. Nesse momento, uma frase guia denominada de
“tom vital” foi escolhida e extraida da entrevista como um todo. Trata-se da

mensagem central da entrevista. Na sequéncia sera apresentado o Quadro 6

com o tom vital de cada entrevista.

QUADRO 6 — TOM VITAL DAS ENTREVISTAS GUARAPUAVA, PR, BRASIL, 2017

(continua)

FAMILIA

TOM VITAL

Familia
1

S6 eu e ela agora e quando for moga vai ter que saber as coisas de casa, ninguém vai
querer casar com uma guria que nao saiba fazer as coisas. Se for estudar fora tem
que saber se virar. Tudo pode acontecer nessa vida. Vai que eu venho a faltar? Ela
tem que saber se virar sozinha.

Familia
2

Conseguimos a consulta com o médico e com a psicéloga. Foram feitos exames para
verificar como estava funcionando o cérebro e depois foi medicada. O médico
chamou, eu e o pai, e disse para ficarmos atentos com a P., para ndo deixar ela
sozinha, que ela tinha que tomar o remédio e precisava fazer terapia, mas que a P.
ainda poderia fazer coisas que pusesse a vida dela em risco, porque escutava essa
voz, que s6 pode ser do capeta, entdo levei no padre para dar béngédo. Levei para dar
passe e fiz promessa, porque € muito sofrimento.

Familia
3

Penso, até hoje, na gravidez e o que pode ter acontecido para que ele tenha adquirido
essa doenga. Dai eu falo para mim mesma que nao bebi, ndo fumei, ndo usei drogas.
Usei s6 os medicamentos que a médica indicava. Acho que o que mais me assustou
foi ndo ter cura. Eu ndo conseguia parar de chorar e falava para o meu marido como
isso pode ter acontecido com a gente. Ndo me conformo.

Familia
4

O médico disse que ele tem um déficit de atencao e precisava tomar remédio para
isso. Ele ficou grogue e aquilo me incomodava, ai tiramos o remédio e sé damos de
vez em quando, mas ndo contamos para o médico, se ndo vai que cortam as
consultas.

Familia
5

Foi tudo muito dificil até aqui com ele. Fiquei desempregada um tempo. Muitas vezes
pensei em mandar ele para a casa da minha mae. Depois que a escola me ajudou, me
encaminhou para o Centro, que falaram que essa fome dele ndo passaria por nada, as
coisas melhoraram bastante. Eu sei que eu posso ter culpa nisso tudo. Eu tento fazer
o melhor.
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FAMILIA

TOM VITAL

Familia
6

Eu ndo sabia mais o que fazer, mas a escola poderia ter me alertado ou eu que néo
quis ouvir na época. Se tivesse ido logo, no comego, ver o que era, tinha resolvido o
problema antes. Vocé fica pensando que vai passar, que € s6 uma fase. A culpa é da
professora, do coleguinha, porque eu que mimo demais, o pai que ndao da atencao, a
avo que é muito rigida. E ndo era nada disso, ou ndo era sO isso, acho que juntou
tudo. O médico disse que pode ser que um dia ndo seja mais necessario tomar o
remédio, mas que por enquanto vai ter que tomar. Explicar isso tudo para o pai dele
nao foi facil, porque a gente ndo mora junto, e até comecar a tratar a brabeza dele, eu
nao deixava ele ficar com o pai, porque o pai batia nele e ele voltava cada vez pior
quando passava os fins de semana.

Familia
7

Eu achava que se ela tinha dificuldade de entender na escola, ela iria ter dificuldade
de entender as outras coisas, também, mas percebi que n&o. Nossa convivéncia &
igual a todas as outras familias, a gente briga e depois volta, ela faz arte, fica de
castigo. Acho que nao é porque ela tem essa dificuldade (ndo gosto de chamar de
doenca), que ela vai ter que ser tratada de forma especial, acho que s6 se aplica na
escola essa diferenga de tratamento quando ela esta aprendendo junto com outros
alunos, mas na educacgao as coisas tém que ser iguais as outras criangas. Nao vai ser
mal-educada s6 por que tem dificuldades.

Familia
8

Para os irmaos o convivio sempre foi natural, eles sempre viram a B. assim, entdo
para eles ndo tem nada de diferente. Foi triste! Entre vocé saber que tem algo
diferente e esse diferente ganhar o nome de uma doenga tem uma longa distancia.
Até entender que nado vai passar com um remédio, a dor maior é essa. Nao € uma
gripe que da, incomoda e dai passa. E para sempre. Que a gente vai ter que ir se
adaptando conforme a idade e o desenvolvimento dela, porque da um medo n&o saber
como fazer, como lidar.

FONTE: O autor (2017)

No terceiro momento foi realizado a transcriagcdo, momento em que se

fez a aproximagéo entre o sentido e a intengéo original do que foi dito pelos

colaboradores, para que, posteriormente, as histérias transcritas pudessem ser

agrupadas em categorias de assuntos convergentes, possibilitando, assim, um

didlogo entre as histérias levantadas por esta pesquisa e outras pesquisas

apresentadas na literatura.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Na sequéncia, sera explanada uma caracterizacdo sucinta dos
colaboradores, com o objetivo de apresentar, brevemente, as familias
participantes deste estudo.

Posteriormente, as narrativas dos colaboradores serao apresentadas de
acordo com o tema relevante, organizadas, juntamente a discusséo
fundamentada. Os temas relevantes que emergiram no processo de analise
foram: 1. Atitudes, emocdes e sentimentos da familia diante do transtorno
mental da crianca; e 2. Suporte de apoio familiar, social e de saude a crianca

diagnosticada com transtorno mental.

5.1 CARACTERIZACAO DAS FAMILIAS ENTREVISTADAS

Familia 1 — Entrevista realizada no dia 16 de abril de 2017.

Pai de uma crianga de nove anos, diagnosticada com depressao infantil, viuvo,
com 43 anos, reside em Guarapuava, € trabalhador autbnomo da area de
construgéo civil. Reside em uma casa com a filha, a sogra passou a morar em
uma casa no mesmo terreno apos o falecimento da mae da crianga, esta
diagnosticada com transtorno mental. A crianga apresentou o0s primeiros
sintomas apos o falecimento da mae, que foi diagnosticada com céncer de
mama e foi a dbito pouco tempo depois. Foi na escola que os sinais e sintomas
da patologia da crianga foram percebidos e, apds isso, a familia foi
encaminhada para o Centro de Atendimento Educacional Especializado, onde
ocorreu o diagnéstico. O colaborador se mostrou interessado, porém receoso
em participar da pesquisa, apos a pesquisadora explicar detalhadamente quais
os objetivos do estudo e que os dados seriam divulgados de forma anénima,
aceitou participar do estudo. Ha uma preocupagao muito grande do pai com
relacdo ao futuro da crianga, pois acredita que o desenvolvimento da mesma

pode ficar prejudicado devido a auséncia da mae.
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Familia 2 — Entrevista realizada no dia 28 de margo de 2017.

Mae de uma crianga de 11 anos, diagnosticada com psicose infantil, casada,
com 48 anos, reside em Guarapuava, trabalha no lar. Residem no domicilio da
colaboradora cinco pessoas: a mae, a crianga, o pai, uma irma e seu filho, que
€ um bebé. A relagdo entre a familia € marcada por conflitos. A familia
procurou ajuda no posto de saude do bairro, apds duas tentativas de suicidio
da criancga. Foi a enfermeira da UBS que repassou as informacdes de como a
familia poderia ser atendida no Centro de Atendimento Educacional
Especializado. A colaboradora apresenta um discurso marcado pela questao
religiosa e credita a Deus o castigo de ter a filha diagnosticada com psicose. O
pai nem sempre esta presente no domicilio, viaja com frequéncia, porque
trabalha com transporte de medicamentos. A filha mais velha e o bebé voltaram
a residir na casa apds separagao conjugal e passou a dividir o quarto com a
crianca diagnosticada com transtorno mental. A colaboradora, ao ser abordado

para participar do estudo, demonstrou interesse imediato.

Familia 3 — Entrevista realizada no dia 13 de abril de 2017.

Mae de uma crianga de 10 anos, diagnosticada com Transtorno do espectro
autista, casada, com 42 anos, reside em Guarapuava, trabalha no setor
administrativo empresarial. No domicilio residem a mae, o pai e a crianga. Apos
intervencéo da professora o diagnéstico de transtorno mental foi realizado e a
mae faz um relato de culpa associado a este fato. Na familia da colaboradora
ha um irmao diagnosticado com esquizofrenia e a colaboradora suspeitou no
inicio que ambas as patologias estivessem associadas. Ambos os pais s&o
presentes de forma ativa na rotina do filho e a avé auxilia no cuidado da crianga
quando necessario. Toda a rotina familiar foi adaptada para atender as
necessidades da crianga apds o diagndstico do transtorno mental, incluindo

roteiro especifico para férias para proporcionar conforto ao filho.

Familia 4 — Entrevista realizada no dia 21 de abril de 2017.

Pai de uma crianga de 11 anos, diagnosticada com TDAH, casado, com 38
anos, reside em Guarapuava, € comerciante. Residem no domicilio o pai a mae
e os dois filhos do sexo masculino. A crianca apresentou um quadro de

convulsao durante o retorno da familia que havia ido até Curitiba para levar a
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mae até o aeroporto para uma viagem. Apds esse quadro de convulsao,
iniciaram a investigagdo para saber os motivos da mesma e, apos varias
consultas e exames de imagem cerebral, o0 médico chegou a conclusdo do
diagndstico de TDAH e enxaqueca. Apdés o diagndstico, a crianga iniciou
terapia medicamentosa, entretanto os pais decidiram interromper o tratamento
pelo motivo dos efeitos adversos que a crianga apresentava e, no momento da
entrevista, o colaborador afirmou que o medicamento s6 é fornecido a crianga
no momento em que se aproximam as avaliagoes. Os pais da crianca tém um
histérico de crises conjugais e quando a mae tentou suicidio uma vez, o filho
presenciou a cena, por esse motivo o pai acredita que isso possa ter
influenciado no diagnéstico de transtorno mental da crianga. A familia evita
falar sobre o diagndstico de transtorno mental do filho quando estdo reunidos.
O pai é mais envolvido no cuidado dos filhos do que a méae, causando
desconforto na familia, pois os filhos questionam a postura da mae para com
eles. O pai e a crianca compartiiham de atividades esportivas durante a

semana, fortalecendo o vinculo entre eles.

Familia 5 — Entrevista realizada no dia 8 de maio de 2017.

Méae de uma crianga de 11 anos, diagnosticada com Transtorno do comer
compulsivo e ansiedade, em unido estavel, com 36 anos, reside em
Guarapuava, trabalha na area de servigos gerais. No domicilio residem a mae,
0 padrasto e a crianca, quinzenalmente o filho do padrasto passa os fins de
semana junto com a familia. O pai da crianga diagnosticada com transtorno
mental reside no mesmo municipio, entretanto segundo relato da mae é
ausente e nao participa ativamente do cotidiano da crianga. A relagao entre
mae e filho é conturbada e a mae deixa claro na entrevista que o padrasto nio
tem permisséao para interferir na relagdo. Por algumas vezes, a mae pensou em
nao criar o filho, e da-lo para adogdo ou para a avé materna cuidar. A
colaboradora cita que a escola fez intervengdes para que a mesma procurasse
ajuda médica para o filho e que o Conselho Tutelar foi acionado para que a
crianga diagnosticada com transtorno mental frequentasse a escola com
regularidade. O uso de medicagdes teve grande impacto positivo no cotidiano
da familia, pois 0 mesmo ajudou a reduzir a ansiedade e agressividade da

crianga, facilitando o convivio diario dos mesmos. A abordagem multidisciplinar
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a familia ajudou no processo de percepgdo do quadro como patologia

psiquiatrica.

Familia 6 — Entrevista realizada no dia 8 de maio de 2017.

Mae de uma crianga de oito anos, diagnosticada com quadro de agressividade
e ansiedade, solteira, com 40 anos, reside em Guarapuava, trabalha no
comércio. No domicilio residem a mae, os avos e a crianga, quinzenalmente a
crianga passa o fim de semana com o pai. As avds ajudam no processo de
educacéao da crianga e o transtorno mental foi investigado apds a intervengao
de uma amiga. A relagcdo entre os pais da crianga é conflituosa, entretanto
apresentou melhora ap6s o diagnéstico da patologia. A crianga apresentava
quadro de agressividade desde o inicio da infancia e foi expulsa de unidade
escolar devido a agressividade extrema contra os colegas e contra o patriménio
escolar. Apds o inicio da terapia medicamentosa e psicoterapia a criangca vem
apresentando evolugao positiva no quadro de ansiedade e diminuicdo da

agressividade.

Familia 7 — Entrevista realizada no dia 19 de maio de 2017.

Méae de uma crianga de oito anos, diagnosticada com Transtorno Déficit de
Atencao e Hiperatividade, casada, com 25 anos, reside em Guarapuava,
estudante do ensino superior. No domicilio residem o pai, a mae e a crianga. A
familia tem o auxilio de uma cuidadora que fica com a crianga quando
necessario. A familia evita fazer uso da medicacdo devido ao medo de que
influencie, negativamente, o desenvolvimento dela. A familia investe em
recursos alternativos para auxiliar a crianga a evoluir pedagogicamente e
minimizar os efeitos do TDAH no processo ensino aprendizagem, por iSso 0
horario de frequentar a escola foi alterado e os pais contrataram uma

professora particular para auxiliar a crianca.

Familia 8 — Entrevista realizada no dia 30 de maio de 2017.

Mae de uma crianga de nove anos, diagnosticada com Transtorno do espectro
autista, casada, com 43 anos, reside em Guarapuava, trabalha na area
administrativa da empresa da familia, executa essa tarefa do domicilio. Na

residéncia habitam o pai, a mée, a crianga e outros dois filhos (um menino e
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uma menina). A familia buscou muitas informagdes sobre a patologia a partir
do momento em que suspeitaram do diagnéstico de transtorno mental da
crianca. Ha conflitos entre o pai e a mae sobre a educagao da crianca e as
algumas caracteristicas especificas da patologia incomodam a mae. As
criangas se relacionam muito bem, entretanto a mae verbaliza medo de ter
maior envolvimento com a crianga com diagnostico de transtorno mental e
deixar em segundo plano os outros dois filhos. A familia se organizou de forma
que a rotina visa atender as necessidades especificas da crianga com
diagnostico de transtorno mental. E possivel perceber na fala da mae a
preocupacao com o bem-estar da filha, entretanto a mesma também verbaliza

0 cansaco associado aos cuidados da mesma.

5.2 TEMAS RELEVANTES

As entrevistas, se analisadas isoladamente, ndo s&o consideradas como
histéria oral, dessa forma, o processo de analise implica em cruzar as diversas
l6gicas internas de cada relato que fazem com que se resolva a proposta
indicada no projeto. Dessa feita, a analise implica ndo na divisdo racional das
entrevistas, mas sim, na definicdo dos temas relevantes. (MEIHY; HOLANDA,
2014). A seguir, serdo apresentados os temas relevantes que emergiram da

leitura exaustiva dos dados coletados e discutidos com a literatura pertinente.

5.2.1 Atitudes, emogdes e sentimentos da familia diante do transtorno mental

da crianga.

5.2.1.1 O enfrentamento do diagndstico e a mudanga nas relagdes familiares

Durante as entrevistas foi possivel perceber que os colaboradores
tinham certo receio em falar sobre o diagndstico de transtorno mental de seus
filhos e que falar sobre o assunto causava dificuldade e desconforto. Em alguns
casos, verbalizaram que ndo haviam parado para falar sobre o diagndéstico das
criangas, que este assunto era evitado entre os demais familiares e que nao
gostavam que seus filhos comentassem com terceiros sobre seus quadros

patolégicos.
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Os pais colaboradores, por vezes, expressaram cansago e desgaste ao
dizer que nao sabiam mais o que fazer, ndo sabiam como lidar com a situagao
de ter um filho diagnosticado com transtorno mental, ficando evidente que o
comportamento dos filhos faz com que se sintam constrangidos e
envergonhados. O sentimento de culpa figurou com frequéncia nos discursos,

bem como medo e vergonha, conforme os relatos abaixo:

“Na verdade, me senti culpado, se eu tinha errado em algum lugar, ndo tinha
dado atengdo que chega, porque a psicologa me disse que eu tinha que ficar
perto, presente, dar atengcdo. S6 que nem sempre é facil, eu preciso trabalhar e
tém vezes que eu pego servigo em outra cidade e tenho que viajar, tento ndo

ficar muito tempo fora e voltar sempre no fim de semana.” (F1Pai)

“Como eu me senti? 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 nao foi facil. Como
que eu ia chegar la e falar que minha filha estava louca? A gente fica sem

saber o que fazer. Da uma vergonha.” (F2Mae)

“Eu passo vergonha quando vou em festa de familia ou de amigos, porque ele
né&o sai de perto da mesa. Nao da para descuidar que senéo ele guarda comida
nos bolsos. "(F5Méae)

“Eu era chamada quase toda semana. Ele foi expulso de uma escola com seis
anos e pouco, porque batia nos coleguinhas e jogava cadeira nas paredes.
Quebrou um sanitario um dia. Fiquei morrendo de vergonha, porque parece
que a gente ndo ensina que ndo pode fazer essas coisas. Cada semana era
uma coisa na escola. As professoras diziam que eu precisava controlar meu
filho, porque um dia ele avangou em uma professora e outra vez deu um soco
no coleguinha. De verdade eu ndo sabia mais o que fazer, mas a escola podia
ter me alertado, ou eu que ndo quis ouvir na época. Se tivesse ido logo no

comego ver o0 que era, tinha resolvido o problema antes. Vocé fica pensando
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que vai passar, que é s6 uma fase, que é culpa da professora, do coleguinha,

que eu mimo demais...” (F6Mae)

“Eu fiquei sem jeito e ralhei com ela, ndo que néo seja verdade, minha mae
fuma demais mesmo e é bem gorda, mas a B. ndo tem esse filtro que a gente
tem. Crianga ja é dificil, porque fala tudo que pensa, mas ela € bem pior, ndo
da para falar nada perto que ela solta depois, ja passei por cada situagdo que

eu queria sumir. Ela é muito sincera.” (F8Méae)

Quando o diagndéstico € descoberto, junto com ele vem o impacto da
realidade e a necessidade de se adaptar, ficando a nova situagéo evidente.
Esse processo pode ser acompanhado de preconceito relacionado ao tipo de
transtorno, e a crianga pode passar a ser estigmatizada tanto no seio da familia
como no meio social em que ela transita. Essa nova realidade pode ser
desgastante para toda familia, mas especialmente para a pessoa que se
incumbe, diretamente, do cuidado dessa crianca. (BURIOLA et al.,2016).

Por mais que o cuidado seja exercido antes do diagnéstico, apos a
consulta médica em que os familiares recebem a informacado que seu filho
apresenta um transtorno mental, esse cuidado se intensifica e passa a ser uma
necessidade diaria e ininterrupta, podendo desencadear sentimentos e atitudes
que vao desde a vergonha e constrangimento relacionados ao comportamento
da crianga em publico, até o sentimento de culpa associada ao surgimento do
quadro e o medo perante a auséncia de controle em situagdes diversas do dia
adia. (CAMPELO; COSTA; COLVERO, 2014).

Em seu estudo Campelo, Costa e Colvero (2014) afirmam que sentir
culpa associada a constatacdo do transtorno € um dos sentimentos mais
sinalizados pelas familias e, junto com ela, figura o questionamento sobre erros
cometidos na educagdo da crianga; esse pensamento recorrente gera um
desconforto constante na tentativa de entender o problema.

No discurso dos colaboradores, também, ficou ressaltada a necessidade
que os pais sentem de explicar o comportamento de seus filhos aos outros
membros da familia que ndo moram na mesma casa, sobretudo em uma
tentativa de que as outras pessoas compreendam e se adaptem a condi¢cao da

crianga.
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A escola é outro local alertado sobre a condi¢cao de transtorno mental
das criancas e, neste estudo, tal espaco foi o principal disparador para que os
pais recebessem o alerta para investigar o comportamento dos filhos. Assim, a
atitude de buscar avaliagao para o quadro de patologia instalado nas criangas,
na maioria dos casos, nao partiu dos pais. Essa acdo sempre foi evocada por
terceiros que incentivaram os familiares a buscar auxilio para que os filhos
recebessem atendimento, sendo que as professoras foram imprescindiveis na
maioria dos casos (nas seis familias) para suscitar a investigagao dos quadros
de transtornos.

Essa intervengdo da escola para que a crianga seja avaliada por um
servigo especializado, também, foi evidenciado nos estudos de Cunha, Borges
e Bezerra (2017), Beltrame e Boarini (2013) e Hoffmann, Santos e Mota (2008).

As falas a seguir, exemplificam o relatado acima:

‘A professora chamou a gente para conversar. A professora e a orientadora
falaram por que a gente ndo buscava ajuda para esse comportamento dele.

Dai que encaminharam para ca. "(F4Pai)

“A professora percebeu que quando ela voltou para aula, depois da morte da
maée, ela estava muito triste, s6 que ndo passou com o tempo, ela s6 queria
ficar sozinha, comegou a ir mal nas provas de portugués, que era o que ela
mais gostava. Ficava brigando com as amiguinhas e mordendo o canto das
blusas. Antes da mée morrer, ela sempre era boa em tudo, agora esta uma
desgraceira sO, parece que as coisas hdo entram na cabecga. A professora
disse que tenho que ajudar na ligdo, ndo sei fazer, quase ndo tenho estudo,
também sou bom nas contas, s6 que ndo sei essas coisas que ela aprende. A
professora que insistiu para levar no médico, porque disse que iSso ndo era

normal e que ela podia perder o ano. "(F1Pai)

“Quando ele fez sete anos, a professora me chamou e disse que ele tinha
brigado na escola por comida. A professora disse: “Ndo é normal ele ter tanta
fome assim, vocé tinha que ir atras ver o que é isso que teu menino tem”. Dai
eu disse para ela que eu ndo sabia aonde ir e o que fazer. Foi ai que me

encaminharam para o Centro e comegou o tratamento, fizeram o diagnostico
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que ele come de forma compulsiva e tem ansiedade junto, dai ele comegou a ir
na psicologa, mandaram para a nutricionista e o meédico de cabega passou 0s

remédios. (F5Mae)

“Foi na escola. Ela apresentou muita dificuldade de aprendizagem. Nas
primeiras provas quase zerou em tudo. Mesmo a gente estudando com ela, em
casa, ndo rendem. A professora chamou a gente para saber se ela estudava
em casa, se a gente ajudava. Falei que sim, que eu ou o0 pai sempre
sentavamos com ela para ajudar nas tarefas e que era um pouco dificil fazer
ela ficar parada para fazer as coisas. Falou, também, que era para esperar
mais uma época de provas para ver se continuava assim, que teriamos que
levar ela para uma avaliacdo, levar para frente, porque so a escola ndo estava
dando conta de fazer ela aprender. Vocé fica torcendo para que seja sO
problema de adaptagcdo, mas nédo foi. Tirou notas muito ruins de novo,
rendimento muito baixo em tudo na escola. A professora dizendo que ela

dispersava com muita facilidade.” (F7Mae)

“Foi quando ela entrou na escola. Ela chorava muito para ficar. N&o tinha jeito
de acalmar. Se eu ficava junto, ela ficava, sendo néo tinha jeito nenhum. N&o
falava com ninguém. A pedagoga que falou que a gente precisava investigar o
que estava acontecendo. Dai foi la para Sao José, para passar por avaliagéo.
Ela fez uns testes com a psicologa que disse que vé a capacidade dela de
desenvolvimento, e chamou, eu e o pai, para explicar, passando a gente para o
meédico. Foi quando ele falou que ela tinha autismo que, pelo que a psicéloga
tinha visto, por meio dos testes, era do nivel moderado. Na hora vocé fica meio

perdido e eu ndo entendi muito das coisas que ele disse. '(F8Mae)

Entre a primeira percepgédo de haver algo diferente com a crianga até o
inicio do tratamento (ndo apenas o tratamento medicamentoso) € um longo
processo. Um dos momentos de maior apreensédo é do diagndstico. Notou-se
no discurso dos colaboradores que receber a nomeacdo do transtorno foi
crucial para tornar a desconfianca em realidade, sendo a fase que mais
desencadeou sentimentos diversos. Ao serem questionados sobre como foi

receber o diagndstico, na maioria dos casos, os familiares mudavam a postura
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corporal, faziam siléncio para depois iniciarem a fala de como foi experenciar

tal situagao.

“Fiquei assustada, porque comigo? O que eu fiz de errado? Por que meu filho?
Ele é tdo normal, s6 ndo gosta muito de gente. Depois, com o tempo, vocé vai
processando que realmente pode ter algo que ndo € bem igual as outras
criangas, que realmente ele tem bastante facilidade com matematica e as
coisas de exatas, mas que para ele é muito dificil se relacionar com as outras
pessoas. Depois que ele comegou a fazer terapia fora do Centro, melhorou
muito, ele se comunica bem melhor comigo, principalmente, e com o pai, acho
que é porque eu estou mais tempo junto. Depois que eu comecei a fazer
terapia, comecei a entender muito mais o processo, porque a gente se culpa,
eu me culpo até hoje. As vezes, me pego pensando na gravidez e o que pode
ter acontecido para que ele tenha adquirido essa doenca. Dai eu falo para eu
mesma que nédo bebi, ndo fumei e ndo usei drogas. Usei s6 os medicamentos
que a médica me indicava, nada fora do normal. Acho que o que mais me

assustou foi o néo ter cura.” (F3Mae)

‘A gente ndo quer acreditar que pode ser mesmo uma doenga, SO quer
acreditar que é bagunca e desobediéncia, entdo néo foi surpresa quando o
médico disse que ele tinha esse déficit de atencéo. Ele realmente sempre foi
muito agitado.” (F4Pai)

“Acho que foi uma mistura de tudo, s6 néo foi surpresa. Eu vejo que ele come
até “dar na tampa” e so podia ser compulsdo. Sempre foi assim. De bebé ele
comia toda hora e vomitava de tanto que comia. Eu néo tinha parado para
pensar como eu me senti, quando eles me disseram o diagnoéstico. Acho que

foi s6 dar um nome para tudo que eu ja sabia que ele fazia.” (F5Méae)

“Até que foi tranquilo. Antes do diagndstico eu tinha mais medo, porque
imaginei que poderia ser algo um pouco pior, tipo essas doengas novas que a
crianga fica meio “Dar” ou aquelas doengas que tém dificuldade para juntar as

letras e tais.” (FTMae)
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“Foi triste! Entre vocé saber que tem algo diferente e esse diferente ganhar o
nome de uma doenga tem uma longa distancia. Até entender que n&o vai

passar com um remédio, acho que a dor maior é essa.” (F8Mae)

“Encaminharam a gente la para o Centro, teve consulta com o médico, com a
neurologista, com a psicologa e era mesmo a suspeita de autismo, mas do tipo
Asperger. Desde entéo, a gente vem tratando e se adaptando a essa noticia,

que eu acho que nunca vou me acostumar.” (F3Mae)

“Foi um choque quando o médico disse. Foi pior para o pai do que para mim,
ele tinha um pensamento fixo que ndo era nada, que as professoras que

estavam achando coisa.” (F8Mae)

As dificuldades associadas ao processo de cuidado a uma crianca
diagnosticada com transtorno mental iniciam pela buscada familia em
compreender o que ha de errado com a crianga e quais sdo 0os motivos que a
levam a apresentar um comportamento diferente das outras criancas. Com
frequéncia, os pais ndo conseguem distinguir se as caracteristicas
comportamentais apresentadas pelo filho sdo devidas ao transtorno mental ou
a um comportamento comum daquela faixa etaria. No caso da particularidade
de um transtorno mental, inicialmente ¢é dificil para os cuidadores
compreenderem e aceitarem as informacdes que os médicos e profissionais de
saude trazem no momento das consultas, pois € um momento de alto nivel de
estresse, dificultando a assimilagédo das informagdes recebidas. (CAMPELO;
COSTA; COLVERO, 2014).

Conforme verbalizado por F8, F3, F4, receber o diagndstico de um
transtorno mental em seus filhos causou desestabilizacdo emocional e os
mesmos usaram palavras que revelaram esse impacto como “foi um choque”,
‘se adaptando a essa noticia”, “a gente ndo quer acreditar”. Este estudo
assemelha-se com as informagdes contidas na publicagcao “Politicas de Saude
Mental: baseado no curso Politicas Publicas de Saude Mental, do CAPS Luiz
R. Cerqueira” que explana e discute varios assuntos em saude mental,
especificando que quando as criangcas apresentam comprometimentos na

saude mental, as mesmas podem ter sua qualidade de vida prejudicada devido



67

ao sofrimento e estresse associados a situacdo e que esse sofrimento e
estresse se estende para toda a familia com a qual a crianga convive. (BRASIL,
2013).

Mediante o exposto, € possivel concordar com a afirmacado de Vicente,
Higarashi, Furtado (2015) ao descreverem que a convivéncia com uma crianga
diagnosticada com transtorno mental exige que a familia se esforce para que
ocorra a adaptagao necessaria a situagao que passam a conviver, e que esse
processo desencadeia os mais diversos sentimentos e suscita uma gama nova
de necessidades. Essa nova realidade faz com que as familias afetadas
busquem suporte na sua rede social e familiar, no anseio de encontrar
informagdes e apoio para enfrentarem as diversidades que o transtorno mental
trouxe as suas vidas. (VICENTE; HIGARASHI; FURTADO 2015).

No relato verbal dos colaboradores ficou claro que alguns habitos,
atitudes e sentimentos mudaram apdés o diagnostico de transtorno mental de
seus filhos, seja aumentando a responsabilidade desses pais, seja por meio de
uma percepgao nova da realidade, porque apos os diagndsticos os pais
relataram um processo de aceitagcao e entendimento da patologia, associada a

seus filhos, como demonstrado na fala seguinte:

“Tem consulta cada pouco tempo, ele faz terapia toda semana e joga xadrez,
ele € muito bom em xadrez. S6 que para chegar ao ponto que estamos hoje,
nessa aceitagdo,precisei procurar ajuda, tive que ir para terapia para poder
aceitar a doenca do meu filho, porque eu ndo queria acreditar que um filho
gerado com tanto amor, carinho e tanta expectativa poderia vir estragado.”
(F3Mae)

Os lagos familiares que, em alguns casos, ja se encontram fragilizados
podem sofrer agudizagdo e desestabilizagdo, ainda maior, dos vinculos e
relacdes familiares a partir do momento em que € necessaria a convivéncia
com a crianga que apresenta sofrimento e transtorno mental. Tal fragilizagao se
da,pois, cada individuo envolvido percebe de uma maneira subjetiva a
realidade e cada um dos membros do circulo familiar desenvolve sua propria
forma de lidar com o quadro instalado. (VICENTE; HIGARASHI; FURTADO,
2015).
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O diagnéstico de transtorno mental na crianga mudou a percepg¢ao dos
pais para com os filhos e a relagdo estabelecida entre eles, em alguns casos,
agucou o senso de responsabilidade e fortaleceu os vinculos familiares e
afetivos e os pais passaram a ficar mais atentos e cuidadosos com suas

criangas, conforme a fala abaixo:

‘A gente briga, mas ndo é tanto quanto era antes, porque eu tenho mais
paciéncia com ela do que eu tinha antes. O médico disse que é doencga e que
temos que ter paciéncia. Fazemos algumas coisas juntas. Quando ela ndo esta
na escola fica bastante na rua andando de skate. Falou que sabe que aquela
voz é coisa da cabega dela, que conversou isso com a psicologa, que ela
precisa controlar e ndo obedecer a voz. Eu tenho medo quando ela fala que
escuta ou que sonha,mas basicamente com a P. é ajuda-la nas coisas da
escola. Vamos juntas na igreja, ela me ajuda com o neto, vai para a escola, vai
na avo, participa do grupo de jovens e ajuda na missa como coroinha, vai para
a psicologa, sai com os amigos, mas tenho medo de acontecer alguma coisa,

entao fico bem em cima.’(F2Méae)

O impacto do transtorno mental no cotidiano atinge varios aspectos da
vida familiar, podendo ser considerado como fator de sobrecarga, porque
requer que os cuidadores/familiares coloquem as suas necessidades e desejos
em segundo plano, interrompam sua rotina e, consequentemente, mudem sua
vida. (BURIOLA et al, 2016).

Ao assumir o cuidado de um filho doente, por vezes ha mudanca na
estrutura familiar e dessa reestruturagdo surgem novos papéis; regras passam
a existir e situagcdes comuns do cotidiano podem vir a ser percebidas como
geradoras de sofrimento. Além das mudangas internas no ambito familiar, as
relacbes externas sdo afetadas, pois as limitagdes impostas pela nova
condig¢do passam a influenciar todo o contexto e isso exige que ambos os lados
afetados (familia e mundo externo) redefinam suas relagcdes. Todo esse
processo é desgastante, mas necessario, para que a familia, a crianga e a
sociedade possam conviver da melhor forma possivel. (SILVA et al., 2015).

Ficou notério que as mudangas apontadas por Silva et al (2015) estao

presentes na fala de F8. Durante a entrevista, no momento em que a
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colaboradora comecgou a falar sobre a necessidade de adaptacdo ao quadro
atual da crianga, sua voz se tornou pesada e carregada, ela deixou os ombros
cairem de forma que transpareceu o cansaco fisico e emocional que ela

descreve:

“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. Ndo quero que eles se sintam menos
amados ou que recebam menos ateng¢éo. Isso acontece, as vezes, e bate uma
culpa por ndo consequir atender a todos na mesma intensidade. Tem meu
marido, também. E raro a gente conseguir sair sé nés dois. A mée dele é um
anjo na nossa vida, porque ajuda muito. A gente anda de bicicleta e sdo os
poucos momentos que a gente tem para ficar junto, para trocar uma ideia.
Tentamos as vezes sair para jantar, mas ai a avo que precisa ajudar a gente,

porque com outras pessoas ela ngo fica.” (F8Mae)

Com frequéncia, a rotina da familia é alterada apds o diagndstico do
transtorno mental, mobilizando-se por completo para atender as necessidades

da crianga. A fala que segue demonstra esse fato:

“Eu e o pai dele ndo medimos esforcos. Temos uma condigdo estavel, nada
que dé para esbanjar, mas se programar da para fazer umas coisinhas para
dar mais condigdo de vida normal para ele, porque ele nao fica com tios e tias e
nem com a avo. Para a gente viajar ele chora muito se ficar em um lugar que
nédo é confortavel para ele. Entdo para todo mundo se divertir, pensamos em

fazer algo que todo mundo se divirta e descanse, também.” (F3Mae)

A dedicacido constante e ininterrupta ao cuidado de uma crianga com
transtorno mental pode levar ao esgotamento fisico e psicolégico dos que
realizam esse cuidado, mas, muitas vezes, esse estado n&o é percebido pelo
proprio individuo nem por aqueles que o cercam, pois acreditam que a situagao
€ natural e associada, diretamente, ao papel assumido pelo cuidador.
(BURIOLA et. al., 2016).
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Em estudo realizado por Silva et al (2015), com méaes cuidadoras de
criangas diagnosticadas com transtorno mental,foi demonstrado que em virtude
da crianga depender de cuidados constantes, as maes passaram a organizar
as rotinas diarias em torno das necessidades dos filhos, deixando de lado as
suas necessidades pessoais e profissionais, situacdo semelhante as
encontradas neste estudo, pois os colaboradores relatam que a familia
modificou de forma ampla a vida e as atividades rotineiras, afetando as
relacbes sociais, de trabalho e do individuo para com ele mesmo,
especialmente o cuidador principal, que, na maioria das vezes, € a propria

mae.

5.2.1.2 A falta de informacéo e o impacto nas relagdes familiares

Por meio das falas de F5 e F8 que serdo apresentadas a seguir, ficou
aparente que os pais recebem pouca informagao a respeito do diagnéstico de
seus filhos e que, na maioria das vezes, tem que partir da iniciativa deles a

busca por informagdes sobre o quadro instalado:

“Depois eu voltei para perguntar a pedagoga o que era a doenga e ela chamou
a psicologa e conversamos juntas, porque o médico é meio seco e da até um
medo de perguntar as coisas e ele achar ruim. Elas me deram uma cartilha que
explicava a doenca. Contamos para ela e para os irmaos que a B. era meio
diferente das outras criangas. Agora se vocé for falar com ela vai ver que ela
fala direitinho da doenca, que é de nivel moderado. Ela é muito esperta.”
(F5Mae).

“Eu fui falar com a pedagoga e ela me passou um nome de um livro para eu ler
que fala bastante sobre a doenga. Meu filho mais velho procurou no youtube e
tém varios videos falando sobre isso. No livro que eu comprei diz que esse jeito
dela é normal e que tém criangas que tém mais forte e menos forte, por isso
que a dela é considerada moderada, porque ela ndo se isola, tem varias
caracteristicas, mas elas sdo mais leves do que quem tem mais grave. Ela tem
uma vida quase normal. Tento dar o maximo de autonomia para ela. O pai

tenta de todas as formas ndo deixar ela fazer as coisas, ja falei que ndo pode,
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que ela precisa aprender a se virar sozinha. Tive que aprender a respeitar o

tempo dela. N&o foi facil.” (F8Mae).

Os familiares, em geral, ndo recebem informagdes e preparo para
conviver diariamente com criangas diagnosticadas com transtorno mental, o
que eles possuem € a experiéncia da vivéncia do cotidiano. O conhecimento
para o manejo do transtorno mental vai se construindo no dia a dia. (MOLINA;

MIYAZAKI, 2017). Os relatos que se seguem demonstram tal fato:

“Hoje eu fico muito feliz de ter descoberto que meu filho era diferente das
outras criangas, porque assim posso ajuda-lo a enfrentar melhor as diferengas
que ele precisa superar e, também, me ajuda a ter expectativas reais com
relacdo a ele, porque antes eu brigava, ralhava, exigia que ele fosse igual aos
outros, mas ele ndo é, ndo adianta eu forcar uma coisa que ndo vai acontecer.
Nunca vai ser do jeito que eu quero, ndo vai ser do jeito de ninguém, vai ser do
Jeito que pode ser, mas eu ndo via as coisas assim antes, a gente quer por
tudo em um padrdo, s6 que ndo da certo, aprendi iSSO nesse processo de
adaptacao com o meu filho, foi muito doloroso o processo até aqui. Sempre me
perguntava por que ele ndo era igual as outras criangas, agora eu sei e iSSo me

ajuda a amar ele cada dia mais.” (F3Méae)

“Eu so6 queria que o médico me dissesse o0 que eu tinha que fazer para o meu
filho melhorar e ser como os outros meninos da idade dele. Foi um balde de
agua fria quando ele disse que ndo ia ser de uma hora para outra, que a
medicagcdo poderia demorar para fazer efeito, que talvez tivesse que rever a
dose ou trocar o medicamento. Eu fui afundando na cadeira quando ele foi

falando. Queria que tivesse uma formula magica, s6 que ndo tem.” (F6Mae)

“Depois que ela nasceu eu tive que passar a trabalhar em casa, porque ela
precisa muito de mim. A gente nem sabia que ia precisar, S6 que eu e meu
marido chegamos a um consenso de que eu ficaria em casa e que mudariamos
0 escritorio das coisas de administragdo da empresa la para casa. Nos temos

uma empresa de moveis e, antes, eu ia para a empresa todos os dias e fazia a
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parte financeira de la. Mesmo antes do diagnéstico, eu passei a fazer isso de

casa, porque ndo dava para dar conta dos trés, trabalhando fora.” (F8Mae)

Em um estudo de revisdo integrativa de Campelo, Costa e Colvero
(2014) que realizou o levantamento de artigos a respeito das dificuldades das
familias no cuidado a criangca e ao adolescente com transtorno mental, sao
apresentados dois artigos (GERAGHTY et al., 2011 e ORUCHE et al., 2012)
que destacam a dificuldade que os cuidadores tém em compreender os termos
médicos utilizados para falar sobre o transtorno que o filho foi diagnosticado e
os dois estudos evidenciam, ainda, que a familia é pressionada a compreender
de forma rapida sobre o quadro patologico instalado. De forma similar a esse
estudo, as familias se véem obrigadas a buscar por conta propria informagdes
sobre as necessidades especiais atreladas a condi¢cdes de seus filhos, e as
informacgdes acerca do tratamento ao qual a crianga sera submetida.

Tais dados vao ao encontro dos achados neste estudo, pois ficou
manifesto na fala dos colaboradores que 0s mesmos precisaram tomar
iniciativa, em momento diverso ao propiciado pela instituicdo de saude, para ter
acesso a mais informagdes sobre a patologia de seus filhos, pois isso nao lhes
foi ofertado no momento do diagndstico. As informagbes que poderiam
minimizar duvidas e medo n&o supriram a necessidade de conhecimento

dessas familias.

5.2.1.3 A espiritualidade e as crengas religiosas da familia

As familias, para o melhor enfrentamento do diagndstico de transtorno
mental da crianga, por vezes, utilizam-se de crengas e da religiosidade como
meio para diminuir a angustia e a culpa associada ao diagnostico e, em
algumas situagbes, transferem para essa crenga tais sentimentos pelo

diagnostico dos filhos, como exemplificam as falas a seguir:

“O médico dele, o psiquiatra, disse que isso ndo tem a ver, mas eu fico
pensando, as vezes, se de tanto medo que ele morresse na barriga, ele hdo
sentiu isso, vai que ndo era para eu ser mae, meu marido diz que eu sou louca

de pensar e falar essas coisas, mas de repente, Deus ndo queria que eu fosse
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mé&e. Eu conversava muito na barriga com ele, para ser quietinho e que eu
amava muito. Quando soube que era um menino fui a Biblia escolher o nome,
por isso de chamar de S. para consagrar a Deus, para que ele tivesse muita
saude. Mesmo ele tendo nascido um pouco antes, ele sempre se desenvolveu

muito bem. Ganhou peso certinho. Cresceu certinho.” (F3Mae)

“Ela contou que estava vendo umas coisas, que escutava e sonhava com um
homem de capa preta e que ele estava em todos os lugares, que ele estava e
mandava ela fazer coisas e que, naquela noite, ele mandou ela se matar,
porque se ela ndo se matasse ele ia vir buscar o resto de nos todos, porque
tinha sido ele que tinha vindo pegar os dois primos dela e, como ela ndo queria
que a gente morresse, fez o que fez. Quando ela me contou, eu me arrepiei
inteira, porque tem gente que ndo acredita que diabo existe. Vocés da ciéncia
dizem que isso é besteira. Eu acredito, porque ja viem um retiro que eu fui,
que ele saiu do corpo de uma mulher que estava la. Devem ter feito um
“trabalho’para minha familia, porque antes estava tudo bem e nos ultimos trés
anos comecgou isso tudo. Pedi para o padre ir em casa dar uma bencgéo,
também, porque nédo pode tanta desgracga. A filha convenci a ir no padre tomar
uma béncao, ela ria da minha cara quando eu falei, s6 que bem ou mal, foi.”
(F2Mae)

“Essa desgraca foi cair s6 na minha familia, deve ser castigo de Deus ou algum
“trabalho” que fizeram para nossa familia. Ndo enxergo outra explicagéo.

Podem falar que é doenga, s6 que eu néo vejo assim.” (F2Mae)

“Gracgas a Deus e a uma amiga que teve coragem de me falar, acho que foi um
anjo que deu uma luz para ela e, um dia eu estava me queixando para ela que
nédo dava mais conta de lidar com o N., quando ela me disse: “J., vocé precisa
levar esse pia no médico, ndo é normal isso tudo que ele faz. Vocé pode até
ficar braba comigo, mas ele esta acabando com vocé e esta muito gordinho,
abre o olho, porque chega a adolescéncia, vocé vai perder esse teu filho se
continuar desse jeito. 7’ (F6Mae)

A convivéncia com uma doencga crbénica leva ao enfrentamento de

grande sofrimento por parte das familias e gera a sensagéo de inseguranga e
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desamparo, por esse motivo muitas familias buscam em Deus e na pratica da
espiritualidade o suporte necessario para se manterem esperangosas e
confiantes para continuar no processo de tratamento e na busca de solugdes
para os problemas. (VICENTE; HIGARASHI; FURTADO, 2015). As autoras,
afirmam que “a religiosidade representa uma fonte de esperanga para essas
familias, dando vazdo a toda a dor e angustia que marcam seu cotidiano e
aliviando os medos advindos da doenga”. (VICENTE; HIGARASHI; FURTADO,
p. 110).

O estudo realizado por Paula, Nascimento e Rocha (2009) revelou que,
frequentemente, as familias depositam em Deus a esperanca da cura e isso faz
com que suas forgas sejam renovadas. Essa atitude, também, promove
conforto sentimental para enfrentar as adversidades impostas pelo quadro
patologico.

A religiosidade na vivéncia humana precisa ser considerada como um
aspecto importante, pois seus ensinamentos fazem parte da cultura e do
sistema de valores de uma sociedade e servem como base para julgamentos,
nortear escolhas e comportamentos. As mais variadas praticas religiosas
podem contribuir na diminuigdo da angustia e na resolugao de problemas e, em
consequéncia, podem diminuir as aflicbes geradas por emogdes negativas.
(MORAES, 2017).

Faz-se necessario lembrar que o conhecer, cientificamente, um
fendmeno ndo € a unica forma de explicar e justificar o sofrimento vivenciado
pela crianga e sua familia. Praticar a religiosidade permite aos individuos criar e
fortalecer lagos de amizade e, tais relagdes, ndo significam que os problemas
serdo solucionados, entretanto € um meio para que a dor e o sofrimento
vivenciados sejam amenizados, facilitando que as familias que convivem
diariamente com as criangas diagnosticadas com transtorno mental,
desenvolvam a capacidade para aceitar e compreender o processo instalado.
(BRUSAMARELLDO, et.al., 2011).

5.2.2 Suporte familiar, social e de saude a crianga com transtorno mental

Segundo o Dicionario Aurélio (2017) suporte € o que serve como

sustentaculo de algo; apoio. Em sua dissertacdo de mestrado intitulada:
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“Vivéncias de vergonha, resiliéncia e suporte social em adolescentes em
acolhimento residencial”, Ferreira (2016) cita Sarason et al. (1983) para
conceituar suporte social e enfatiza que pode ser caracterizado como “a
existéncia ou disponibilidade de pessoas em quem se pode confiar, pessoas
que nos mostram que se preocupam conosco, nos valorizam e gostam de nés”
(Sarason et al., 1983, p. 127). A autora defende, ainda, que o suporte familiar e
social sao fatores contribuintes para que a pessoa se desenvolva
positivamente, ajuste-se da melhor forma as condigbes, bem como séao fatores
protetores para os efeitos maléficos do estresse. (FERREIRA, 2016).

Por meio do relato dos colaboradores é possivel perceber que algumas
pessoas sao solicitadas, frequentemente, para apoiar a familia no processo de
cuidado das criangas diagnosticadas com transtorno mental. Dentre as
possibilidades figuram avés, tias, tios, pessoas de confianga contratadas para
auxiliar no cuidado a crianga, professoras, pedagogas entre outros, e as
mesmas sao solicitadas e acionadas para contribuirem na adaptagéo da familia
a nova realidade imposta a partir do diagndstico.

Os colaboradores citam, constantemente, o apoio de familiares no
cuidado a crianga, enfatizando a importancia desse suporte para a organizagéo
da rotina familiar; assim, pessoas com grau de parentesco sao citadas na
maioria das entrevistas como apoiadoras no processo de cuidado. Tal fato

pode ser percebido nos relatos abaixo:

“Tenho muita ajuda das minhas manas e da “nona”. Quando n&o estou
trabalhando cedo, fago café para a gente assistir TV junto. Minhas manas vao
fazer faxina. As tias se preocupam bastante com ela, brincam bastante, dao
roupa, brinquedo. Tentam fazer ela rir, até ensinar essas coisas de pintar,

bordar e dobrar roupa. Essas coisas elas estdo ensinando.” (F1Pai)

“Na segunda tem aula e tem natagéo, na terga tem aula e tem aula de xadrez,
e quando ele aceita, na terga, de tardezinha ele vai a casa da avo, mas ndo é
sempre que ele esta a fim de ir, e temos um acordo em casa de respeitar as

vontades dele com relagdo a isso.” (F3Mae)
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“A avo também quer ficar com eles, as vezes, a minha mae também, porque a
mé&e dele ndo mora aqui, mas sempre liga para saber como que eles estéo.
Alguns sabados que eles ficam na avo e aproveito para lavar o carro, e a mae

deles para fazer as coisas da faculdade.” (F4Pai)

“E uma béncgdo quando ele viaja para a casa da avé. L& eu sei que ele come
um pouco fora das normas, mas também corre um pouco, dentro do possivel
(A colaboradora ri). Agora que ele perdeu um pouco de peso esta mais facil.
Ele pede toda hora para ir na avo. Ndo vé a hora de chegar as férias para que
eu leve ele para la, ele diz que é muito mais legal que em casa. Eu n&o
entendo, porque minha mée é muito mais braba que eu, faz ele fazer as coisas,
faz ele ajudar em tudo, faz arrumar a cama, lavar os ténis e ralha feio com ele
se ele faz mal feito, mas mesmo assim, acho que se fosse pedir para ele, ele

preferia ficar na casa da avo do que aqui na cidade.” (F5Méae)

“Meus pais me ajudam muito para cuidar do N. Meu pai que fica mais tempo
com ele, porque de manha ele vai para a aula e de tarde fica em casa com
eles. Eu fiquei responsavel para cuidar deles, mas quase sdo eles que mais
cuidam de nés. Toda manha, quando saio para o trabalho, deixo ele na escola
e dai na hora do almogo meu pai busca ele na escola, na quarta ele tem inglés
e meu pai também leva. Eles se ddo muito bem. Quando ele tinha as crises de

Jogar tudo, quebrar tudo, era meu pai que conseguia acalmar ele.” (F6EMae)

“Temos também a J. que ajuda nos servigos da casa e ajuda com a N. quando

eu preciso fazer alguma coisa na rua e ndo da para levar ela junto.” (FTMae)

“Sempre tive muito a ajuda da mde do meu marido que mora do lado de casa,
mas também néo da para ficar abusando, ela ja tem certa idade e nunca se
negou a nada, mas os outros filhos dela ficam falando que a gente deixa as
criangas demais la. S6 que a B. gosta muito dela, tem dia que ndo quer nem
ver, mas a gente explicou para ela que é coisa da doenga, que ela é assim,

mas quando ela quer ficar junto, s6 quer ficar com a avo.” (F8Mae)
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Por meio do discurso dos familiares colaboradores fica expresso que as
familias que convivem com criangas com transtorno mental solicitam,
amplamente, a contribuicdo de seus familiares para auxiliar no cuidado a
crianga.

Essa constatagdo € corroborada pela afirmagao de Silva et al. (2015)
que discute a necessidade de apoio a familia que convive com uma crianga em
sofrimento mental. Os autores afirmam que se deposita uma responsabilidade
excessiva aos cuidadores principais dessas criangcas, podendo leva-los ao
adoecimento. Para que isso ndo aconteca € necessario que se oferega suporte
nos mais variados ambitos a essas familias. Primeiramente, os que necessitam
deste apoio buscam no companheiro e na familia o suporte que precisam, em
seguida, procuram essa ajuda no ambiente social, sempre na direcdo de um
espago em que possam dialogar sobre suas preocupacgdes acerca da criagao
do filho, sem que sejam julgadas por seus medos.

Mediante o exposto, pode-se afirmar que esse suporte é imprescindivel
para que a familia enfrente as adversidades que ocorrem no cotidiano,
provocadas pelo transtorno mental e, poder contar com essa rede familiar, é
poder amplificar o cuidado, pois a familia pode lancar mao de outras
estratégias para atender as necessidades familiares, um meio de alivio para as
tensdes cotidianas e uma ferramenta que auxilia na resolugdo dos problemas
que surgem diariamente. (VICENTE; HIGARASHI; FURTADO, 2015).

Outro personagem citado, constantemente, pelos colaboradores é o
professor. As professoras, o sistema educacional e os profissionais que
prestam atendimento no Centro de Atendimento Educacional sdo vistos pelos
familiares como fonte de apoio para o cuidado da crianga portadora de
transtorno mental. Dessa forma, as familias percebem na escola um ponto de
referéncia para ajudar no manejo da patologia da crianga, e depositam
expectativas relacionadas a essa ajuda no cuidado as criangas no momento

em que estao frequentando a instituicio escolar.

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

colégio parecem que querem cuidar dela, também.” (F1 Pai)
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“As professoras sdo realmente muito boas, porque conseguem contornar as
situagbes mais dificeis e estdo 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 la 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 va

Judiar, porque eu sei o quanto é preciso ter paciéncia.” (F3Mae)

Fica evidente no discurso dos colaboradores, que apesar da falta de
alguns recursos, o Centro de Atendimento Educacional Especializado e seus
profissionais figuram como um espago de suporte para as angustias que
surgem no dia a dia.

Essa relacao entre o sistema de educacgao e a percepg¢ao de um quadro
patoldgico foi relatada por Cunha, Borges e Bezerra (2017) que demonstraram
em seu estudo que os setores da Educacao e da Atencao Primaria a Saude
foram os pontos da rede sinalizadores de problemas nas criancas e, assim, o
local que as encaminhou juntamente com suas familias aos servigos de saude
mental, sendo que o principal motivo que levou a esse atendimento foram
dificuldades na aprendizagem e, o menor, um comportamento suicida. Os
outros motivos de solicitacdo de avaliagdo por um servigo especializado em
saude mental foram queixas relacionadas a ansiedade e agressividade.

Uma das estratégias encontradas pelas familias que se encontram em
processo de cuidado com uma crianga diagnosticada com transtorno mental é
a articulacao social por meio das relagdes interpessoais do convivio, por meio
do apoio de pessoas externas a familia e, existindo a disponibilidade, as
familias buscam nas organizagdes ndo governamentais e grupos de ajuda o
apoio necessario para superar as barreiras que o transtorno impde. (BORBA et
al, 2011).

Diferente da maioria dos relatos deste estudo, em que as unidades
escolares foram lugar de apoio para as familias, ha que se lembrar de que nem
sempre esse ambiente € um espaco que contribui, favoravelmente, com a
familia e a crianga que apresenta sofrimento mental. Para exemplificar, segue,

abaixo, a fala de F5:
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“Tudo é motivo para tirar sarro. Houve reunido de pais por causa disso. A
orientadora chamou os pais da sala dele para falar sobre o assunto, que isso
néo era certo, que os pais tinham que falar com os filhos, melhorou um pouco,

mas sempre tem um para falar alguma coisa.” (F5Mae)

Faz-se necessario refletir que o momento da entrada de uma crianga no
sistema educacional é crucial para a familia, pois ali se evidenciam as
diferencas de comportamento, sendo possivel realizar um comparativo entre as
criancas e apesar de muitas mudangas ocorridas nos sistemas educacionais,
mesmo que na atualidade exista um processo de inclusdo de criangas com
particularidades especiais, ha ainda escolas que restringem a aceitagcdo de
criangas que apresentam transtorno mentais. (SILVA et al., 2015).

As familias encontram grande dificuldade em articular o ambiente interno
familiar e o ambiente social. No presente estudo foi possivel perceber que
algumas familias possuem a dificuldade de fazer com que as criangas sigam as
rotinas escolares. Em alguns momentos, essa articulagdo se torna tado falha
que ha a necessidade de uma intervencdo externa para que a criangca nao
sofra prejuizos ainda maiores aos que lhe séo impostos devido a sua condigéo
de transtorno mental.

O fato de o Conselho Tutelar ser um 6rgao regular e fiscalizador leva os
pais a tomarem atitudes diferentes das que inicialmente tomariam, seja por
medo da repressdo ou por medo de perder a guarda de seus filhos. Nos
relatos, a seguir, é possivel visualizar que a existéncia e a atuagao do referido
Conselho, faz com que os pais encaminhem seus filhos a escola, coibindo a

pratica de violéncia:

“Disseram que iam me levar no conselho tutelar e eu disse: “Me leva, pode me
levar, porque eu ndo sei mais o que fazer”. Gente para julgar o que a gente
esta fazendo é o que mais tem, mas para pedir se a gente esta precisando de
alguma coisa, ninguém aparece. Todo mundo me julgando, que me ajudem,
entdo! Passou um ano sem que ninguém me falasse mais nada. Ano passado
eu deixava ele ficar em casa quando queria, dai ele acabou rodando de ano

por causa das notas e das faltas. Ai, o Conselho Tutelar bateu la em casa.
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Depois desse dia, que o Conselho foi la, acho que ele ficou com medo que

levassem ele.” (F5Mae)

“Tém muitos dias que ela ndo quer ir a escola, eu perco a paciéncia, grito e eu
sei que ndo deveria, s6 que tem que ir sendo me mandam o Conselho Tutelar
la em casa.Se néo fosse a escola ndo tinha descoberto que ela estava doente.
As professoras foram muito atenciosas, eu ndo tenho muito jeito, eu achei que

era normal essa tristeza, porque néo é facil.” (F1Pai)

“Se fosse no meu tempo, minha mée me “curtia” na vara, agora tem essa coisa
de Conselho Tutelar, e qualquer coisa que eu faga ela diz que vai ligar, que vai
na policia, que vai fugir de casa, que ninguém nunca mais acha ela, que eu ndo

a amo.” (F2Mae)

A forma como as familias norteiam a educacédo de seus integrantes
sempre foi um tema a ser discutido, tanto no ambiente cientifico quanto no
ambito social. O contexto histérico em que a familia esta inserida influencia
muito a forma como a dindmica familiar € conduzida; entretanto, o papel do
estado, da sociedade e da escola na educacéo das criangas, continuamente, é
questionado e discutido. O Estado cobra a familia que devolve a cobrancga para
o Estado sobre a responsabilidade de cuidar e educar as criangas e, com
frequéncia, ndo ha suporte para que a familia e o Estado desempenhem suas
fungdes de forma satisfatoria. (SANTOS; YUNES, 2016).

Para garantir a protecdo dos direitos da crianga e fiscalizar que se
cumpram os deveres da familia no cuidado, bem como a qualidade dos
servicos que o Estado deve proporcionar a essas criangas foi que o Conselho
Tutelar foi instituido. Ele é descrito como o espago acolhedor para as
denuncias de eventos e situagbes que infrinjam os direitos do publico
infantojuvenil. Apesar das mais diversas criticas ao trabalho desenvolvido por
esse Orgdo, os Conselhos Tutelares sdo, socialmente, os mais requisitados
para atuar na busca da garantia de direitos de criangas e adolescentes.
(GARCIA; OLIVEIRA, 2017).

A convocagdo desse Orgdo se da, principalmente, devido & mudanca

social de percepgao da crianga como um elemento que é detentor de direitos e,
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por essa nova forma de olhar o infante ser recente (pouco menos de 30 anos,
no Brasil), a educagado das criangas que era marcada por ser, essencialmente,
disciplinadora e implementada por meio do uso da violéncia, passou a ser
percebida como equivocada. E valido lembrar que a promulgacdo da lei que
garante os direitos das criangas e adolescente nao surtiu efeito imediato, mas
permitiu que situacdes “educacionais” que utilizavam as mais variadas formas
de violéncia passassem a ser discutidas e coibidas por meio da acao do
Conselho Tutelar. (GARCIA; OLIVEIRA, 2017).

Dessa maneira, a familia precisa ser convocada a exercer seu papel de
protecdo a essas criancas, baseada nas novas convengdes sociais, e
independente de questdes culturais que toleram a violéncia como ferramenta
educacional. O papel atribuido a essas familias esta atrelado a compreensao
instituida de que sua primeira funcao € essa, e quando a familia nao responde
a essa convocacao passa a ser considerada como disfuncional, sendo, muitas
vezes, 0 elemento causador da vulnerabilidade de seus membros,
necessitando da intervengdo do Estado. (SANTOS; YUNES, 2016; GARCIA;
OLIVEIRA, 2017).

Assim como o suporte familiar e social foi apreendido pelas falas dos
colaboradores como apoio ao cuidado e ao acompanhamento despendido por
eles as criangas com transtorno mental, o suporte em saude territorial foi citado
como meio utilizado para que a familia e a crianga recebessem atendimento,

conforme a fala abaixo:

“Fomos no “postinho” conversar para ver como fazia para marcar consulta com
o especialista de cabegca. A enfermeira pediu para voltar de tarde para
conversar com ela, para ela explicar como fazia, porque disse que era pelo
colégio. A enfermeira disse que podia encaminhar ela pelo Posto, mas seria
mais facil e mais rapido se eu falasse com a professora, que dai, a professora
encaminhava para o Centro e que no Centro tinha médico especialista e

psicologo e tudo mais que a filha precisava.” (F2Mée)

Em momento algum foi citado a figura do profissional de enfermagem

como um ponto de apoio, de informacdes ou de escuta, o profissional de
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enfermagem figura apenas nessa fala do colaborador, acima citada, como
intermediario entre a familia e o Centro de Atendimento Especializado.

A auséncia do profissional de saude reflete na condugdo da patologia e
na forma como a familia percebe o atendimento. Esse fato se torna relevante
quando foi abordado o assunto sobre medicagao. Durante as entrevistas foi
possivel perceber que os colaboradores apresentavam dificuldades em
compreender o regime terapéutico implementado para as criangas. Buriola et
al. (2016), também, aponta em seu estudo que cuidadores no momento da
entrevista apresentavam as mesmas duvidas apontadas pelos colaboradores
desta pesquisa e cita as mesmas fragilidades dos responsaveis pela crianga
em seguir, corretamente, as orientagbes de que a terapia medicamentosa
necessita ser continua e ininterrupta, sendo que qualquer mudanca auténoma
nesse regime pode impactar, negativamente, no quadro instalado.

A presente dissertacdo vai ao encontro ao estudo de Buriola et al.
(2016), pois alguns colaboradores verbalizam o medo que o uso continuo dos
medicamentos possa fazer com que as criangas se tornem dependentes dos
mesmos ou que o0 uso continuo dos medicamentos ndo traga beneficios a

crianga. Isso pode ser percebido nas falas que se seguem:

“A psicologa me chama para conversar. Disse que ela esta melhorando bem e
que talvez, daqui um pouco, ja deixe de tomar o remédio, s6 que quem vai
dizer isso é o médico. O que eu mais queria era isso, porque eu tenho medo
que ela fique viciada nessas coisas. Na reunido da escola ndo falaram mais

nada, parece que aos poucos as coisas estao indo para o lugar.” (F1Pai)

“Estamos tentando ndo usar o remédio para ver se com a terapia resolve, para
isso ela precisa de mais atengcdo. Tenho medo desses remédios, s6 em ultimo
caso vamos usar. Tenho medo que prejudique o desenvolvimento dela.”
(F7Mae)

“O médico disse que ele tem um déficit de atencdo e que precisava tomar
remédio para isso. Demos um tempo, so para ver se surtia efeito, mas as notas
melhoraram. Essa é a parte boa, a ruim é que ele ficou muito grogue, entéo

tiramos o remédio e s6 damos de vez em quando, mas ndo contamos para o
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medico, se ndo vai que cortam as consultas. Ja gastamos demais com todos
aqueles exames, ai ndo queremos perder a vaga do acompanhamento.”
(F4Pai)

“‘Déa para ver a ansiedade nele quando ndo esta tomando remédio. Se eu
esquecgo de dar, logo eu vejo que ele muda e comega a pedir comida, fica

nervoso e bate a porta.” (F5Méae)

E possivel verificar na fala da Familia 4 e Familia 5 que os
colaboradores tomam atitudes com relacdo a medicacdo sem informar ao
médico que acompanha o caso, desconhecendo as alteragdes na dosagem
prescrita e quais sao as consequéncias que essa atitude pode desencadear na
saude do filho.

Apesar das agbes inovadoras em saude mental imposta pela Reforma
Psiquiatrica e do grande avango ocorrido em tao pouco tempo, caracterizado
pela oferta de servigos especializados, a edificagdo de uma politica publica de
saude mental, voltada para a crianca e ao adolescente continua sendo um dos
maiores desafios do setor, uma vez que ainda ndo abarca a familia como pilar
do cuidado a ser exercido neste contexto. (BRASIL, 2013).

Uma das maiores dificuldades sdo os profissionais de saude

despreparados que nao se atentam para o fato que

N&o é possivel transpor politicas voltadas a populagdo adulta para criangas e
adolescentes, pois 0s problemas de saude mental encontrados, os principais
fatores de risco e de protecéo, e as estratégias de intervengéo sao especificos

dessa faixa etaria e diferentes no caso dos adultos. (BRASIL, 2013, p. 324).

Neste estudo nao foi percebida a articulagdo dos servicos para com o
atendimento das familias que convivem, diariamente, com as criancas
adoecidas. Os colaboradores nao verbalizaram o atendimento nas unidades
basicas de saude, tampouco as estratégias de referéncia e contrarreferéncia
entre a escola, o Centro de Atendimento e as unidades de saude.

E de suma importancia envolver e sinalizar os familiares que eles séo os

principais atores do processo de cuidado e quando essa sinalizacdo ocorre
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todo o processo de manutencdo da saude é potencializado, desse modo, é
imprescindivel a construcdo de uma rede efetiva, ampliada, que se articula com
os outros servicos e que compreenda toda a complexidade da vida da familia e
de sua funcgéo e atuacgéo na sociedade. (BERTUOL, et. al. 2015).

S&o0 inumeros 0s prejuizos que decorrem a crianga quando ela é
diagnosticada com transtorno mental, esses prejuizos envolvem os campos
familiar, social, escolar entre outros, por esse motivo € de extrema importancia
que se utilize os recursos do SUS para o atendimento deste publico, pois ao se
investir neste cuidado especifico € possivel que ndo haja a cronificagdo e
agravamento dos sintomas. (CUNHA; BORGES; BEZERRA, 2017).

As demandas apresentadas por essas familias e criancas sdo amplas e
complexas e servigo algum especifico em saude tem a capacidade, de forma
isolada, de solucionar todas essas necessidades, entretanto quando as redes
atuam de forma articulada e os mais diversos recursos sdao chamados a
contribuir para um cuidado integral, maior sera a efetividade das agdes. Assim,
os servicos de saude mental, as unidades basicas de saude, as escolas, a
assisténcia social e de justica quando atuam de forma coletiva podem produzir
transformacgdes na vida dos usuarios, contribuindo para que toda a sociedade
perceba a importancia de configurar como suporte para as familias que sofrem
com o diagnéstico de transtorno mental de suas criangas. (BRASIL, 2013).

A Enfermagem, como profissdo articuladora, deixa de exercer seu papel
de congregar todos esses servicos em busca de um atendimento efetivo e

transformador.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

A oportunidade de realizar esta pesquisa junto as familias que recebiam
apoio no Centro de Atendimento Educacional Especializado em Guarapuava
me permitiu o contato com uma realidade totalmente nova e proporcionou o
acesso ao conhecimento de forma intensa e transformadora, fazendo me
repensar sobre as praticas profissionais e a importancia do profissional de
Enfermagem em campo que ainda sédo negligenciados.

A metodologia da histéria oral despertou meu olhar e escuta de modo a
perceber os conteudos que, muitas vezes, ndo estavam na fala, mas presente
na postura corporal, nas lagrimas que ficaram presas no olhar, nos suspiros
retidos, nos siléncios necessarios para a recordacao da histéria a ser revelada.
Aprender a dar o tempo necessario para a evocacido das lembrancas permitiu
que a troca de conhecimento entre colaboradores e pesquisadora acontecesse
de fato. Percebo na pratica, hoje, que utilizo os recursos aprendidos com a
histéria oral para atender outro publico, pois esse método permite que o
colaborador se sinta a vontade para verbalizar, sem medo, sua histéria.

Utilizar a metodologia de historia oral permitiu aos pais de criangas com
transtorno mental verbalizarem situagdes, sentimentos e atitudes, que segundo
eles, ndo haviam sido verbalizados, pois ndao haviam parado para refletir sobre
este processo tdo complexo e desgastante, que é a adaptacdo a nova
realidade a que eles foram submetidos, apos a constatagéo da patologia.

Nas falas dos colaboradores, ao conhecer o processo de diagndéstico do
transtorno mental e de que forma se da a convivéncia dessas familias com
esses filhos, foi possivel perceber as principais dificuldades encontradas por
elas no cotidiano, dificuldades que vao desde a necessidade de o cuidador
principal estar presente de forma ininterrupta ao lado da crianga, passando pela
falta de informagdes sobre o transtorno e seu manejo, pela necessidade de
adaptar a rotina de todas as pessoas da familia para melhor atender a crianca
que apresenta transtorno mental, culminando no indispensavel apoio de
familiares, amigos, professores e outros profissionais para que o cuidado
ocorra de forma efetiva. Igualmente foi possivel perceber que o apoio em
saude nao tem sido percebido pelos pais, pois os mesmos citaram de forma

vaga essa assisténcia, especialmente dos profissionais de Enfermagem.
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Desde o primeiro contato, no momento do recrutamento para
participacdo do estudo, percebi que houve uma resisténcia das familias em
falar sobre o assunto, depois verbalizado por esses mesmos familiares, que
quando questionados, relataram que evitam o assunto até mesmo entre as
pessoas da familia; outra percepcao foi a falta de conhecimento que as
mesmas apresentaram a respeito das patologias das quais seus filhos s&o
acometidos, a falta de conhecimento sobre o manejo da patologia, o uso de
medicacdes e possiveis evolugdes do diagndstico.

Os sentimentos descritos pelos pais mediante o diagndstico de
transtorno infantil sdo controversos e os familiares afirmam que sentiram
descrenga, culpa medo, inseguranca ao saberem que seus filhos
apresentavam transtornos mentais que precisavam de tratamento continuo e
com pouca perspectiva de cura. Outro aspecto marcante foi a preocupacéo de
realizar o direcionamento dos filhos para que nao sofram sancées do Conselho
Tutelar, fica evidente que alguns cuidadores mudaram seus habitos motivados
pela existéncia deste dispositivo do Estado.

Em geral, todas as familias sofreram mudancgas estruturais importantes a
partir do momento em que ocorreu o diagnostico da crianga. Essas mudangas,
em alguns casos, fortaleceram vinculos, em outros casos sobrecarregaram o
cuidador principal (especialmente as mées), fazendo com que esse abdicasse
de projetos pessoais para realizar o cuidado de forma integral a essas criangas.

A realizacdo deste estudo permitiu meu crescimento pessoal e
profissional, fazendo-me questionar sobre a falta de assisténcia em saude mais
completa a essas familias, ndo apenas de forma biologicista, mas daquelas
que legitimem as proposi¢des do Movimento da Reforma Psiquiatrica, por meio
da escuta ativa, da insercao da familia na proposta de tratamento, oferecendo
informagbdes relevantes sobre as patologias, tornando-se um ponto de
referéncia e apoio para as familias nos momentos de duvida e incerteza.

O assunto nédo se esgota neste estudo, pelo contrario, levanta varias
interrogacbes e duvidas que devem permear novas pesquisas sobre o tema,
principalmente, na area de saude mental, em especial, na enfermagem.

E de suma importancia que esta populacdo tdo particular receba maior
atencao por parte dos profissionais de saude, em especial os enfermeiros, pois

ao se buscar entender a vivéncia das familias que em seu seio abrigam
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criangas diagnosticadas com transtorno mental, qual € a dinamica desta
pequena comunidade, quais sao seus anseios, suas duvidas, os problemas de
saude que as afligem, sera possivel elaborar um plano de cuidado
individualizado, centrado na familia e que contribuam efetivamente para o
desenvolvimento saudavel destas relagdes.

Espera-se que o presente estudo estimule novas reflexbes sobre a
tematica transtornos mentais infantis, incentive outras pesquisas na area, e
subsidie a pratica de enfermagem no trabalho com essas familias, pois ao se
oferecer suporte social e de saude de qualidade a esta populacdo se estara
contribuindo para o desenvolvimento de uma sociedade mais saudavel,

equitativa e igualitaria.
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APENDICE A

Instrumento de coleta de dados

Iniciais Idade Sexo

Escolaridade Estado civil

Grau de parentesco com a crianga portadora de transtorno mental:

Numero de pessoas que convivem na mesma casa:

Como aconteceu o diagnéstico de transtorno mental da crianga?

Como o (a) Senhor (a) se sentiu mediante o diagndstico?

Alguma outra pessoa da familia possui diagndstico de transtorno mental?

De que forma aconteceu seu contato com o Centro de Atendimento
Educacional Especializado?

Conte-me como € o dia a dia da crianga com o (a) Senhor (a) e com as demais

pessoas da casa.
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APENDICE B

Textos finais elaborados a partir das entrevistas com os colaboradores

FAMILIA 1

Entrevista com o F1Pai

Tom Vital: Sé eu e ela agora e quando for moga vai ter que saber as coisas de
casa, ninguém vai querer casar com uma guria que nao saiba fazer as coisas.
Se for estudar fora tem que saber se virar. Tudo pode acontecer nessa vida.

Vai que eu venho a faltar? Ela tem que saber se virar sozinha.

Contando sobre a convivéncia

A professora percebeu que quando ela voltou para a aula depois da morte da
maée ela estava muito triste, que ndo passou com o tempo, ela sé queria ficar
sozinha, comegou a ndo ir bem nas provas. Antes da mae morrer, ela sempre
era boa em tudo, agora ndo. A professora disse que tenho que ajudar na ligdo,
néo sei fazer, quase néo tenho estudo, sou bom nas contas s6 ndo sei essas
coisas que ela aprende. A professora que insistiu para levar no médico porque
disse que isso ndo era normal e que ela podia perder o ano. Todas as
professoras do colégio parecem que querem cuidar dela. Ai trouxe no médico,
ele pediu um tanto de coisa, mandou a psicéloga e foi na quarta consulta que
falaram que ela tinha depresséo infantil. Todo o processo da doencga da M. foi
muito dificil para nés porque tinhamos muitos planos e muitos sonhos, do nada
comegou a sentir umas dores no peito e quando foi no médico ja estava com
uns carogos. Quando ela me contou achei que era besteira, s6 que vi definhar
com o tempo. No comego ndo contamos pra L. Chegou uma hora que tivemos
que contar. Naquela noite nés contamos para ela que a mée estava com
cancer, que ia ter que comegar o tratamento. A psicologa la do servigo onde a
M. ia fazer as quimioterapias ajudou a gente nessa coisa toda, por que como
faz para chegar e contar para a filha que a mde estava doente e que podia
morrer? Foi muito dificil. Acho que ela foi adoecendo junto com a mée.
Comecgou néo querer ir para a escola, queria so ficar junto com a mae. Quando

a mée internou a ultima vez, parece que ela sabia que a mae néo voltava, por
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que das outras vezes, ela pedia da méae, s6 que néo era tanto, na ultima vez
ela pedia a mae o tempo todo. O médico me chamou no hospital e falou que a
M. estava muito mal, que era para me preparar e preparar a filha e a familia por
que a quimioterapia ndo estava fazendo efeito e que o cancer tinha se
espalhado para o pulmé&o e para o cérebro e que estava se espalhando rapido
e que ela estava com dificuldade de respirar e que os remédios deixavam ela
cada vez mais fraca. Confesso que eu chorei, é duro admitir, eu sei que é feio
homem chorar, s6 que eu chorei porque ndo sabia o que fazer. Como ia ser
dali para a frente para cuidar da menina? Senhor Deus! Bate um desespero
nessas horas. A psicologa pediu se eu queria ajuda para contar para a filha do
estado da mée, eu falei que sim, ndo sabia mesmo o que fazer. Levei para
conversar com a psicologa que contou para ela que a mée estava bem mal,
pediu para ela se sabia o que era a morte e foi explicando bem bonitinho, s6
que acho que ela ndo entendeu, por que ficou bem quietinha, sai de la com ela,
fomos ver a méde no hospital e foi a ultima vez. Ela ndo chorou, sempre
chorava. Ficou abracada bem forte na mae. Quando a “nona” contou que a
mée tinha morrido, ndo tive coragem. No velério ela ficou muito quietinha e
desde ai ela foi ficando cada vez mais quieta, e ndo queria sair de casa logo no
comeco.No dia ela s6 queria meu colo, s6 que eu ndo podia ficar o tempo todo
com ela porque tinha que ver das coisas do enterro e vinha todo mundo falar
comigo. Nunca vi tanta gente, veio os parentes de todo lado. Ela ficou bastante
com a ‘nona’ e com as tias. Nao quis comer e me disse que ndo queria ficar la
com aquele tanto de gente. Foi uma noite e um dia inteiro ali junto com o corpo.
Foi puxado, cansativo. Me perguntavam como ia fazer com a menina. Isso me
encheu o saco! Eu que sei o que fazer e ninguém tém nada a ver com isso. Me
conta se ali era hora de perguntar essas coisas? Agora ir & para ficar um
pouco com a menina para dar um sossego para a sogra ninguém foi. Na hora
do cemitério a minha irma disse que ela ndo queria descer do carro, ndo queria
ir Ia ver, s6 que n&o tinha outro jeito. Eu ndo sabia se ela devia ir ou nédo ir e na
hora eu ndo estava junto para ver, eu tive que ir junto com o corpo para dizer
onde que era e essas coisas. Depois foi todo mundo la para a casa e ela
dormiu um dia inteiro, s levantava para ir no banheiro, nem comer ndo queria
e a ‘nona’ ficou em casa ja, s6 que néo tinha decidido ir la morar com nos.

Minhas irméas também foram bastante la em casa na primeira semana, porque



99

ela ndo quis ir para a escola. Eu deixei. Foi muito doido essa coisa toda para
ela e para mim, também fiquei perdido, ndo sabia o que fazer, quem cuidava de
tudo era a M., se fosse um pia acho que ia ser mais facil. Ndo que eu ndo ame
a L., amo muito, s6 que tem umas coisas que € de mulher para a mulher, ela
esta pequena ainda, s6 que quando ficar mocinha? Por isso que ndo achei ruim
quando a ‘nona’ se dispés a morar la atras de casa. No fim da tarde, as vezes a
gente senta na varanda tomar um chimarrdo e fica falando das coisas do
passado e a L. pede da mae, como foi a infancia, como a mée era quando era
pequena e ela ja falou que tem medo de esquecer da mé&e. Fico me
perguntando o que sera que passa na cabecga dela quando pensa na mae.
Para tentar minimizar essa tragédia toda, a gente fala que a mae é uma
estrelinha la no céu e acho que isso deixa ela mais feliz. Agora depois dos
remédios ela esta mais alegrinha e, as vezes, as amiguinhas vdo la em casa
brincar. Eu sei que as outras maes ndo gostam muito por que eu sou homem
que cuido dela. Tem muitos dias que ela ndo quer ir a escola, eu perco a
paciéncia porque tem que ir, ja grito, eu sei que ndo devia s6 que tem que ir
sendo me mandam o Conselho Tutelar & em casa e, se ndo fosse a escola,
nédo tinha descoberto que ela estava doente também.As professoras foram
muito atenciosas, eu ndo tenho muito jeito, eu achei que era normal essa
tristeza porque néo é facil. Eu sinto muita falta da M., imagina a menina. Depois
da morte da mée eu ndo me assusto com mais nada, se tem que tomar os
remédios vai ter que tomar, querendo ou ndo. A “nona” protege muito, a
velhinha é mole com a menina. Na verdade, me senti culpado, se eu tinha
errado em algum lugar, ndo tinha dado atengdo que chega, por que a psicdloga
me disse que eu tinha que ficar perto, presente, dar atencdo. S6 que nem
sempre é facil, eu preciso trabalhar e tém vezes que eu pego servigo em outra
cidade e tenho que viajar, tento ndo ficar muito tempo fora. No comego o
meédico disse que podia ser estresse pos-traumatico, alguma coisa assim, e
que podia ser depressdo, que precisava investigar, precisava passar pela
psicologa, que nédo podia dizer logo o que era porque sendo podia errar e tratar
errado. Pediu para a professora uma carta para explicar melhor como era a L.
na escola, pediu para eu trazer a “nona” junto. Foi um vai e vem pra meédico, as
tias comegaram a perguntar e todos perguntando o que estava acontecendo. A

gente ndo gosta muito de falar dessas coisas por eu... a L. ndo gosta muito de



100

falar, ela tem vergonha por que as vezes fazem piada dela porque toma
remédio, mais os priminhos, falam que ela é doida e ela fica muito braba. Falei
para ela nem contar nada dessas coisas para néo tirarem sarro dela, fico com
doé, ndo quero judiaria com minha filha.Parece que ela tem que contar que toma
esses remédios, que vai na psicologa, que esta doente, fico brabo dela ficar
contando para todo mundo, ndo tem necessidade.Quando o médico disse eu
nédo queria acreditar. Ja néo tinha sido suficiente tudo que passamos com a
esposa? Eu sabia dessas doengas em gente grande por que a psicologa disse
que a mulher podia ter disso por causa do tratamento e eu ndo conhecia
dessas coisas. Por que crianga tem dessas coisas? Que desse em mim, na
‘nona’, nas tias, a gente sabe falar, dizer o que esta sentindo. A L. se queixava
muito de dor de cabecga, que estava cansada, que ndo queria ir para a escola
que tinha sono, achei que era s6 desculpa para ficar em casa e por causa da
dor de perder a mé&e. Fico brabo quando dizem que ela ja € mocinha, ngo é
mocinha coisa nenhuma! Tem que ser crianga ainda e brincar de boneca, nada
dessas coisas de ficar passando batom e se enchendo de tranqueira. A
falecida tinha dessas coisas de nervo. Tinha dias que era braba que SO.
Quando perdeu os cabelos entéo, ficou sofrida, s6 chorava.Se a menina puxou
alguém nessas tristezas foi a mae, porque na minha familia tém uns loucos,
mas é coisa de bebida e safadeza mesmo.Nosso dia a dia é simples. Quando
tem servigo acordo cedo, pego a marmita e vou para o trabalho, volto so tarde
da noite e na volta as vezes paro no boteco para tomar um trago e falar de jogo
e encontrar os parceiros. Ajuda a aglentar o tranco da vida. Mesmo com essa
crise tenho trabalhado bastante, e da para ter uma boa vida. Sou bom nisso,
aprendi com meu pai, trabalho desde pequeno. Tenho muita ajuda das minhas
manas e da ‘nona’. Ela vem para a escola de tarde, cedo fica dormindo.
Quando né&o estou trabalhando cedo, fago café para assistirmos TV juntos.
Fago tomar banho para vir para a escola. Fago ela ajudar na casa também.
Minhas manas védo fazer faxina. As tias se preocupam bastante com ela,
brincam bastante, ddo roupa,brinquedo. Tentam fazer ela rir, até ensinar essas
coisas de pintar, bordar e dobrar roupa, essas coisas elas tdo ensinando. E
bom que se entretenha, enche a cabeca e néo fica s na frente da TV. Tém as
tarefas da escola também. Eu ajudo nas coisas de matematica e nas outras

coisas como posso. Aprendo um monte de coisa com ela, antes ela contava
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para a méae, agora quando aprende coisa nova vem me contar que o planeta
isso, o planeta aquilo e ndo sei o que, tem dia que estou muito cansado e sem
muita paciéncia para escutar, as vezes durmo. Nessas coisas de escola a
‘nona” ndo entende nada e dai ndo pode ajudar ela, sobra tudo para mim.N&o
é reclamando, so que se for falar bem a verdade, ela me cansa bastante. Tem
dias que da vontade de mandar se aquietar la no canto, s6 que prefiro ela toda
‘maritaca” do que igual estava antes. Até brincar de boneca ela me faz. Queria
me pintar as unhas, ai ndo deixei. Outra coisa é que ela gosta de ler. Se deixar
passa o dia inteiro com os livros na m&o. Agora tem internet em casa por que
tem de fazer pesquisa. Foram minhas manas que me convenceram que ia ser
bom para L. que dai usa esses facebook para conversar com as amigas e o
zap para conversar com as tias e tira foto e pée foto la. Minha mana disse que
era perigoso também ter internet e ndo cuidar, dai ela tem o facebook, s6 que
temos um trato que ela me mostra as coisas, dai para eu saber ela me ensinou.
Agora esta me pedindo um celular por que ela usa o meu. Disse que vou
pensar que tem que tirar boas notas para poder ganhar. Nos domingos vamos
para a casa de uma ou para a casa de outra das minhas manas. Tem o Dog, o
cachorro que era da mée, ela ajuda a dar comida. Nos fins de semana deixo
dormir até mais tarde, ndo tem o que fazer mesmo e posso ver TV tranqdiilo.
Agora que ndo tem a méae tenho que tentar ensinar.Ndo tenho muita paciéncia,
mas ela precisa saber o basico da casa para me ajudar também, brinco que
agora ela é a mulher da casa, ai ela da risada e fica bem bonita rindo, fago
umas micagens para ver ela rir. Tem uns dias que esta atentada e briga com as
amigas, com a vo, comigo, tenho vontade de encher de tapa, quando ela grita.
Ja me segurei algumas vezes para néo bater, que agora tem essa coisa nova
de ndo bater, s6 que ja deixei de castigo, porque ndo quero saber de ma
criagdo. Filha minha néo vai ser boca dura. Se me responde ja sabe que vai
ficar de castigo e ndo vai entrar na internet e nem ganhar doce, nem nada que
ela sempre me pede. N&o é facil, te contar uma coisa, quer ver é falar de tomar
banho, tém dias. Nunca vi, tem que brigar um monte por que fica se enrolando
na frente da TV ou com os livros. S6 eu e ela agora e quando for moga vai ter
que saber as coisas de casa, ninguém vai querer casar com uma guria que néo
saiba fazer as coisas, e também se for estudar fora tem que saber se virar.

Tudo pode acontecer nessa vida. Vai que eu venho a faltar? Ela tem que saber
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se virar sozinha. Levo ela no parque, as vezes, ou ela sai com as tias que
cuidam dela, vai com a “nona” na igreja, comegou a ir na catequese esse ano,
depois que comecou a tomar os remédios melhorou bastante, voltou a dar
risada, fala que sente saudade da mae, eu também sinto, mas nao tem o que
fazer, ela entendeu bem que a mée foi embora e que nao volta mais. Ela vem
na psicologa também, e uma coisa que me deixa cabreiro, é que ela ndo me
conta o que elas conversam. Pelo jeito tem feito bem, porque ela esta mais
alegrinha e esta melhorando as notas na escola. A psicologa me chama para
conversar também, disse que ela esta melhorando bem e que talvez daqui um
pouco ja deixe de tomar o remédio, s6 que quem vai dizer isso € o médico. O
que eu mais queria era isso, por que eu tenho medo que ela fique viciada
nessas coisas sabe. Na reunido da escola ndo falaram mais nada também
parece que aos poucos as coisas tao indo para o lugar. A mée dela morreu no
comego do ano passado, a professora me chamou depois das férias de julho,
entdo acho que faz um pouco mais de meio ano, por que até conseguir vaga
para o médico e psicologa demorou um pouco, e até dizerem o que ela tinha
demorou também, s6 que a psicologa disse que é normal essa demora, por
que em crian¢a é mais dificil de ver essa doenca e que foi até rapido para a
professora perceber o que estava acontecendo com a menina e que por iSSO

estava tendo resultado rapido.

FAMILIA 2

Entrevista com o F2Mae

Tom Vital: Conseguimos a consulta com o médico e com a psicologa. Foram
feitos exames para verificar como estava funcionando o cérebro e depois foi
medicada. O médico chamou, eu e o pai, e disse para ficarmos atentos com a
P., para ndo deixar ela sozinha, que ela tinha que tomar o remédio e precisava
fazer terapia, mas que a P. ainda poderia fazer coisas que pusesse a vida dela
em risco, porque escutava essa voz, que so pode ser do capeta, entdo levei no
padre para dar béncgdo. Levei para dar passe e fiz promessa, porque € muito

sofrimento.
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Contando sobre a convivéncia

Tudo comegou depois de uma tragédia. Dois sobrinhos do meu marido
morreram. Depois dessas mortes percebemos que ela comegou a ficar bem
estranha. Passou a vestir preto, ndo queria mais dormir sozinha, ndo queria ir a
aula, reprovou na escola ano passado. Ndo foi de um dia para o outro que
percebemos que tinha algo de errado. Falei com o padre que parecia que a
menina estava com “o coisa ruim” no corpo por que passou a me responder em
casa. Saia sem avisar aonde ia. Voltava fora da hora da escola. A gente nunca
se deu muito bem. Desde pequena ela nunca foi muito de obedecer. E teve um
tempo que nés moramos junto com a mae do meu marido e a velhinha era
ruim, e ficava judiando da filha. Ela também provocava a “nona”. A “‘nona” tinha
um monte de gato e a P. odiava aqueles gatos e chutava eles, mas era coisa
de crianga nem chegava a machucar. Era ver um gato na frente que ela ja ia
dando uma bicuda, s6 que isso ela aprendeu com 0S primos menores que
achavam engracgado ela fazer isso com os gatos e ficavam fazendo ela ir la e
Judiar dos bichos. Eu sempre ralhava com ela, s6 que ela ndo estava nem ai.
Morava todo mundo num mesmo terreno, nés e a ‘nona’ e os irmaos do meu
marido e os filhos deles. Nem sempre eu conseguia dar conta de tudo. Por
conta disso ela era muito apegada aos primos, carregavam ela para todo lado.
Por ser a unica prima mais “pitica” ela era a bonequinha, viviam trazendo
brinquedo e doce. Foi um baque quando em pouco tempo os dois morreram,
nem um ano de diferenga. O primeiro morreu atirado. Estava no bar uma noite
e teve uma briga e chegaram outros e comegaram a discutir. Tiraram do bar os
que chegaram, s6 que os demoénios ficaram esperando ele sair do bar e
atiraram. Era um bom mogo, a gente de casa néo tinha queixa nenhuma.
Falaram que ele era desses cheiradores. Eu ndo quero acreditar que isso seja
verdade. Ele ia junto para a igreja e ajudava a gente em casa. Nunca se sabe
nessa vida, nem tatuagem ele tinha. Esses cheiradores sdo tudo rabiscado. Ele
néo tinha tipo de ser. Ela ficou muito triste. Ninguém da familia tinha morrido e
ela nem sabia o que era isso. Chorou muito, ndo tinha quem consolasse! O
segundo morreu na esquina de casa. Foi um acidente de moto e a filha viu, e
foi a primeira de nds todos a chegar, e a coisa era feia, eu cheguei logo junto,

atras dela, pois ouvia os gritos da minha casa.Ela ndo parava de gritar. Um
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grito agudo, até achei que era com ela alguma coisa de tanto que ela gritava.
Lembro direitinho ela com as mé&os na cabeca e gritando e chorando. Foi muito
feio. A caminhonete passou em cima da moto e da cabega do meu sobrinho e
ela viu tudo. Ele estava sem capacete. Como que a gente vai saber que essas
coisas vao acontecer. Se soubesse nao deixava na rua, quem sabe nao estaria
acontecendo tudo isso hoje. Depois disso tudo que ela comegou a ficar
estranha. Uma noite ela ficou de sair com os amigos da igreja e ndo voltou a
hora que a era para ela estar em casa e chegou de madrugada toda suja e
também estava com cheiro de bebida, descabelada e suja de sangue. Sempre
tem matiné da igreja para as criangas e 0S jovens mais velhos se
responsabilizam pelos mais novos. E nunca aconteceu nada. O padre é bem
rigoroso. Os jovens tém que ter bom comportamento senéo ele briga mesmo.
Nessa noite tinha festa junina. Sempre tem hora para comegar e terminar e a
irmé dela era para estar junto no saldo da igreja. E deu seis horas e nada, sete,
oito e nada dessa menina chegar em casa. E quando chega me vem nesse
estado. Perguntei o que tinha acontecido e ela ndo quis falar e vi que ficava
puxando a camisa e torcendo na ponta e vi que tinha bastante sangue. Fiquei
desesperada, comecei a gritar pedindo o que ela tinha feito, se ela estava
maluca. Ela me olhava com os olhos vidrados, parecia que eu nem estava ali
na frente dela gritando, parecia estado de choque. Ela é s6 uma menina. So
penso que isso SO pode ser castigo de Deus, ndo tem outra explicaggo. A outra
filha nunca fez dessas coisas para mim. Peguei ela a forga,para ver o que
estava acontecendo e vi que tinha um corte no pulso, aquilo me chocou,
perguntei de novo o que estava acontecendo e ela ndo quis me
falar.Insisti,pensei até em bater. Juro por Deus e deve ter sido ele que me
segurou, porque acho que so ia piorar a situagdo. Levei para o banho, fiquei
com ela no banho e ela s6 chorava. Vi que o corte ndo era tdo fundo. Fiz
curativo com as coisas que tinha em casa mesmo e pedi se queria ir ao médico
falou que ndo. Fiz um cha quente e levei ela para dormir comigo naquela noite
e ela se bateu a noite inteira. Fiquei deitada até o pai dela chegar.O pai dela
sempre chega de madrugada, uma noite sim, uma noite ndo, por que ele faz
transporte de medicamentos entre Guarapuava e Ponta Grossa, e as vezes, vai
até Curitiba. Chegou naquela noite eram umas quatro da manha e dai contei

para ele. Ficou desesperado também, perguntando o que eu tinha feito para ela
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fazer isso, por que eu e ela brigamos sempre. Eu nédo tenho culpa de nada s6
tento educar, é facil falar quando ndo esta em casa e as coisas sobram tudo
para mim. Vocé acha que eu tenho culpa? Pedi para o padre se ele achava que
eu tinha culpa, ele me disse que ninguem tem culpa dessas coisas. Falou so
para me deixar mais tranquila, s6 pode. Naquela noite a gente ndo dormiu a
noite toda. Ele queria acordar ela para saber o que estava acontecendo e
conversamos bastante e decidimos que a filha precisava de médico. A gente
nunca quer acreditar que essas coisas acontecem com a gente, mas acontece,
e quando acontece bate um desespero e se pergunta o que fez de errado
nessa vida pra Deus permitir uma coisa dessas. A P. e o pai se ddo melhor que
eu e ela, ela fala muito mais com o pai. Depois desse dia o pai sentou e falou
com ela e ela contou que estava vendo umas coisas que escutava também e
sonhava com um homem de capa preta e que ele estava em todos os lugares
que ela estava e mandava ela fazer coisas e que naquela noite ele mandou ela
se matar por que se ela ndo se matasse ele ia vir buscar o resto de ndés tudo
porque tinha sido ele que tinha vindo pegar os dois primos dela, e como ela
néo queria que a gente morresse, fez o que fez. Quando ele me contou eu me
arrepiei inteira, porque tem gente que n&o acredita que diabo existe. Eu
acredito porque ja vi em um retiro que eu fui que ele saiu do corpo de uma
mulher que estava la. Devem ter feito um “trabalho” para minha familia, por que
antes estava tudo bem certinho, ai nos ultimos trés anos comegou isso tudo.
Até pedi para o padre irem casa dar uma béncdo também porque ndo pode
tanta desgraca. E a filha, convenci ela a ir no padre tomar uma béngéo, ela ria
da minha cara quando eu falei, s6 que bem ou mal, foi.

Depois desse dia parece que melhorou um pouco as coisas e, fomos no
postinho conversar para ver como fazia para marcar consulta com o
especialista de cabeca. A enfermeira pediu para voltar de tarde para conversar
com ela, para ela explicar como que fazia, por que ela disse que era pelo
colégio. Meu marido teve que viajar, e eu voltei sozinha, e a filha estava no
colégio e também né&o quis levar ela junto por que queria perguntar umas
coisas sem ela junto. Voltei de tarde e falei com a enfermeira do que tinha
acontecido e o que ela tinha dito para o pai dela. A enfermeira disse que podia
encaminhar ela pelo posto, mas seria mais facil e mais rapido se eu falasse

com a professora, que dai a professora encaminhava para o Centro e que no
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Centro tinha médico especialista e psicélogo e tudo mais q a filha precisava. Na
outra semana fui no colégio falar com a diretora para contar o que estava
acontecendo.Isso néo foi facil. Como que eu ia chegar la e falar que minha filha
estava louca? A gente fica sem saber o que fazer. Da uma vergonha. A filha
pedia toda hora o que eu ia fazer. Dai fuil Pedi para ela ajudar encaminhar ela
para o médico, a diretora me encaminhou para a orientadora e dai a
orientadora me explicou como que funcionava, que tinha que esperar abrir
vaga para a consulta, mas que ia dar certo.Entre ir falar com a diretora e ser
chamado para consulta a P. deu mais uma surtada.Teve festa da igreja e a
gente participa bastante, falei para a comadre que isso deve ser provagao, por
que a gente reza tanto e acontecer isso justo com a gente. Nesse dia teve festa
e eu e o pai dela fomos trabalhar na festa e a P. também foi com a gente, e no
fim da festa disse que ia dar uma volta com os amiguinhos de skate, ja fiquei
preocupada, mas para que ela néo fizesse birra ali, no meio de todo mundo,
deixei ir. Ela tem essa mania feia de andar de skate. Apareceu um dia em casa
com um que ganhou do falecido primo e esse é um dos motivos que a gente
briga e o pai dela ndo se importa. O cumulo foi quando apareceu com essas
argolas no nariz. Bati! Nem tenho vergonha de dizer isso. Fiz tirar no tapa!
Pensa que adiantou? Ela acha que eu sou boba. Bem sei que usa quando sai
de casa. Eu néo tenho que aglientar essas coisas na minha casa. SO que dai o
pai dela brigou comigo, disse que hoje em dia é assim, que eu Ssou
ultrapassada, que isso é a modernidade, mas eu nao aceito. Ela é descaradal!
Quando chamo atengéo ela sai dando risada da minha cara. Tenho vontade de
tacar o que tiver na mao atras dela para aprender a me respeitar. Se fosse no
meu tempo, minha mée me “curtia” na vara, agora tem essa coisa de Conselho
Tutelar e qualquer coisa que eu faga, ela diz que vai ligar, que vai na policia,
que vai fugir de casa, que ninguém nunca mais acha ela, que eu ndo amo ela.
Vive me jogando na cara que eu ndo dou atengdo, s6 dou atengdo para o neto.
Isso ndo é verdade! Sédo amores diferentes, acho que por neto a gente tem
mais carinho. Continuando, deu umas horas e nada da menina...de novo
chegou tarde, cheirando bebida e apavorada e a filha da comadre estava junto,
e disse que a P. tentou se jogar na frente de um caminhdo, me desesperei por
que é muita dor para uma mé&e ouvir isso, o pai dela pegou ela e levou para

dentro deu banho, e pds para dormir, dai no meio do sono comecou a
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gritar,mas ndo dava para entender o que ela falava.Deu umas duas semanas,
conseguimos a consulta com o meédico, depois foi na outra médica e na
psicologa, fez uns exames de cabecga, uns testes para ver como estava
funcionando o cérebro, depois voltou no médico e dai ele entro com
medicagcdo. Chamou um dia, eu e o pai, e disse que era para ficar atento com a
P., para ndo deixar ela sozinha, que ela tinha que tomar o remédio certinho e
que ela precisava fazer terapia também, mas que a P. ainda podia fazer coisas
que pusesse a vida dela em risco, por que ela escutava essa voz, que SO pode
ser do capeta, ndo tem explicagcdo, e olha que como eu disse levei no padre
para dar béncdo. Levei para dar passe, eu fiz de tudo que me falaram para
fazer. Por udltimo agora fiz uma promessa, por que é muito sofrimento, muito
sofrimento mesmo. Eu nem sei dizer direito o nome da doenca, s6 sei que
atrapalha os pensamentos dela e o médico disse que ela ndo tem culpa de
pensar, ver, ouvir essas coisas que ela ouve e vé. Antes ela acordava de noite
nos gritos dizendo que a sombra ia engolir ela, isso pelo menos passou agora,
nem sei direito quantos meses faz que estamos nessa luta, mas nao faz muito
e parece que esta melhor.Como eu me senti com o diagnoéstico? 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 para ela quando ela fala que ouviu ou que sonhou com aquele
maldito cara de preto sem rosto. Depois que comegou a tomar o0s
medicamentos melhorou bastante, mas e se ela viciar? E se ndo so coisa da
cabecga dela? Pelo menos esta dormindo mais tranqiila e mais tempo. Néao sei
0 que fazer. Essa desgraca foi cair s6 na minha familia, deve ser castigo de
Deus, ou algum ‘trabalho” que fizeram para nossa familia. Ndo enxergo outra
explicagdo. Podem falar que é doenga, s6 que eu ndo vejo assim. As coisas
sdo bem corridas, tem o netinho que eu cuido e com o marido viajando néo
temos muito tempo para outras coisas que as além da casa. Que agora tem a
outra filha que esta morando em casa e junto veio o netinho. Isso s6 piorou
tudo, porque parece que a P. tem ciume do neto ai diz que eu ndo dou
atencéo, que so dou carinho para o neto, que ndo me preocupo com ela. Vive
batendo as portas e isso me deixa maluca, tenho vontade de ir Ia e bater nela.
Umas vezes taquei o chinelo atras, porque ndo tem motivo para ela ser assim.

E qualquer coisa que eu falo sai fungando e reclamando, e pego para fazer
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alguma coisa diz que ja vai e nunca vai, e diz que o pai que ama ela, que da
atencédo e essas coisas. SO que na hora do pega-pega ele néo esta la, sou eu
quem tenho que pér os limites nela. Ele é muito mole. Vivemos uma vidinha na
nossa, ainda mais agora, hdo quero que saiam falando que minha filha é louca
ou isso e aquilo. Ja chega os amigos que viram essas surtadas dela e que néo
da para esconder. No dia a dia ela é bem normalzinha, acho que agora que
esta tomando os remédios e indo na psicologa esta mais tranquila, ndo que eu
percebesse que antes ela ndo era certinha, porém agora ela esta mais
caprichosa.A gente briga ainda, mas ndo é tanto quanto era antes, uma
também que eu tenho mais paciéncia com ela do que eu tinha antes. O médico
disse que é doencga e que temos que ter paciéncia. Fazemos algumas coisas
juntas. Ela quando ndo esta na escola fica bastante para a rua andando de
Skate. Nao desgruda daquele trogo. Falou que sabe que aquela voz é coisa da
cabecga dela, que conversou isso com a psicologa, que ela precisa controlar e
néo obedecer a voz. Eu tenho medo quando ela fala que escuta ou que sonha.
Mas basicamente com a P. é ajudar ela nas coisas da escola, e vamos juntas
na igreja, ela me ajuda com o neto, vai para a escola, na vo, participa do grupo
de jovens e ajuda na missa como coroinha, vai para psicologa, sai rodar, como
ela diz, com os amigos, mas tenho medo de acontecer alguma coisa, entéo fico
bem em cima. Nao tem muita coisa diferente, é sempre a mesma coisa. No fim
de semana vamos a igreja e ela vai a catequese. Vai a contragosto por que ja
brigamos por causa disso. Na verdade, a ultima briga foi por que ela esta
querendo pintar o cabelo. Nao vou deixar! Onde que se viu uma menina dessa
idade de cabelo roxo por ai. Vao dizer que ndo tem mée em casa para cuidar,
do que adianta ir tanto a igreja e deixar a menina andar assim? Parece que
estou vendo a vizinha me chamar no portdo para dizer que ndo presta deixar
pintar o cabelo nessa idade, porque ela bem ficou no portdo nos dias que
aconteceu o fervo em casa. Tenho certeza que foi ela que contou no grupo de
oragdo o que tinha acontecido por que uma irméa de fé no outro dia ja me ligou
para saber o que tinha acontecido e eu disfarcei que néo tinha acontecido
nada. Ela gosta de ir no cemitério também visitar os primos. Disse que se sente
em paz quando vai la.Pode saber que o dia que ela veste toda de preto e pbem
aqueles bonés ela esta atentada, nem adianta falar muita coisa que logo ela

grita, xinga e o neto chora e para ndo assustar o pequeno eu evito.Elas estéo
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dormindo no mesmo quarto por que ndo tem espago para cada uma ter um
quarto. Quase todo dia tenho que ir ver o que esta acontecendo porque brigam
por tudo. Roupa, sapato, por que o neto pegou alguma coisa e ela diz que vai
estragar. Ndo tem conversa. Sempre fago questdo que a gente fagca as
refeicbes juntos, é sagrado isso e fizemos um acordo que nessas horas néao
vamos levantar a voz um para o outro e tem dado certo. Se o pai esta em casa
vira outra coisa. E feio dizer, mas vou dizer mesmo assim, pois tenho até raiva
disso, por que se atravessa nas conversas, fica em volta querendo a atengéo
do pai. No mais acho que ¢é isso. Para mim é tudo meio novo essas coisas de
remédios todo dia, tem umas coisas que eu ndo lembro bem como que foram,
mas é mais ou menos assim como te contei. Mas a gente é feliz apesar disso e
Deus ndo da a cruz maior que a gente possa carregar e vamos passar por mais
essa e agradecidos pela gragca que ele nos concede todo dia de levantar e

trabalhar e ter comida. Mas te falar, as vezes ele pega pesado.

FAMILIA 3

Entrevista com o F3Mae

Tom Vital: Penso, até hoje, na gravidez e o que pode ter acontecido para que
ele tenha adquirido essa doenca. Dai eu falo para mim mesma que ndo bebi,
nao fumei, ndo usei drogas. Usei s6 os medicamentos que a médica indicava.
Acho que o que mais me assustou foi ndo ter cura. Eu ndo conseguia parar de
chorar e falava para o meu marido como isso pode ter acontecido com a gente.

Nao me conformo.

Contando sobre a convivéncia

Vou comecar falando da gravidez por que acho que tudo influenciou para que
meu filho apresentasse a doencga, pois a gravidez dele foi muito dificil e todo o
processo antes dele nascer também. Eu sempre quis ter filho e a idade ia
passando e nada, dai quando eu tinha 28 anos engravidei a primeira vez e com
trés meses o bebé morreu. A gente tentava, mas também nunca foi fazer

exames para ver se estava tudo certo para que eu pudesse engravidar. Depois
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do primeiro aborto quando eu estava com 29 anos engravidei de novo ai, logo
que eu descobri, sangrou, acho que era com oito semanas. Dessa vez fomos
ao médico fizemos todos os exames e eles diziam que estava tudo bem comigo
e com o meu marido. A minha médica dizia que nédo tinha uma explicagdo
fisiolégica para que n&o engravidassemos e que 0s abortos anteriores
poderiam ser por ma formacdo do bebé. Ai, depois disso, comecei a tomar
vitaminas e todas aquelas coisas para se preparar para engravidar e com 32 eu
engravidei do S., cada semana a mais era uma ansiedade, qualquer coisa que
eu achava que néo estava certa eu corria para a médica com medo. Até que
deu quatro meses, cinco, seis, e ele nasceu de oito meses por que eu estava
com pressédo alta. O médico dele, o psiquiatra, me disse que isso ndo tem a
ver, mas eu fico pensando, as vezes, se de tanto medo de ele morresse na
barriga ele ndo sentiu isso, vai que ndo era para eu ser made, meu marido diz
que eu sou louca de pensar e falar essas coisas, mas de repente Deus ndo
queria que eu fosse mae. Eu conversava muito na barriga com ele, para ser
quietinho e que eu amava muito. Quando soube que era um menino, fui na
Biblia escolher o nome, por isso de chamar de S., para consagrar a Deus para
que ele tivesse muita saude. Mesmo ele tendo nascido um pouco antes, ele
sempre se desenvolveu muito bem. Ganhou peso, cresceu. Tenho as
carteirinhas dele todas guardadas e os graficos mostram todo o crescimento
certinho dele. Mamava que era uma beleza. Sempre dormiu a noite toda nunca
me deu muito trabalho além do normal de crianca. Uma febrinha ou outra. Os
dentes nasceram no tempo certo também. Comecgou a comer comida também
no tempo certo. SO0 que desde pequeno ele sempre foi muito quietinho e a
gente achava que era normal. Para mim ele é normal, mas desde pequeno néo
era muito de interagir com nés e nem com quem viesse mexer com ele, ficava
irritado bem facil. Na escola a professora sempre falava que ele tinha
dificuldade para interagir com o0s coleguinhas, e ele tinha essa de ficar
balancando a cabeca para la e para ca, mas achei que era proprio da
personalidade dele, nunca imaginei que poderia ser de uma doenga dessas.
Ele teve que ir para a escola bem cedo por que eu tinha que voltar a trabalhar e
também n&o queria sobrecarregar as vos cuidando dele. Entdo com 3 meses
ele ja foi para o maternal, mas a adaptagéo foi muito dificil para ele e para mim.

Toda vez que eu deixava ele nos primeiros meses eu ia chorando para o
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trabalho por que ndo queria deixar ele la. E ele ficava chorando também. Acho
que ele sentia que eu nado queria deixar ele ali. As professoras desde o
maternal diziam que ele ndo gostava de ficar no meio dos coleguinhas e que
ele se irritava muito facil quando estava no meio de barulho, mas eu acreditava
que era por que éramos SO nos trés em casa e sempre fomos muito
silenciosos. Ndo gostamos muito de musica, TV, assistimos muito pouco
também. Tinha alguns desenhos educativos que eu deixava ele assistir, mas
ele nunca gostou muito de TV também. Desde a época do maternal tambéem
que ele tem apego com um copo que ganhou da vo. Ndo larga o copo por
nada. Estou te contando tudo isso por que foi assim que eu fui entender que
ele tinha a doencga desde pequeno, por que foi assim que a psicéloga foi me
mostrando onde estavam os sinais que confirmaram depois o diagndstico do S.
Entado a descoberta foi assim na escola. Eu fiquei me sentindo a pior mae do
mundo quando a professora nos chamou na escola para conversar a respeito.
Senti-me, assim, por ndo ter percebido nada no meu filho, como que eu néao
percebi que ele era um pouco diferente das outras criangcas? A intervenc¢ao da
professora foi bem assertiva, pois ela foi falando aos poucos com a gente,
perguntando se nos ndo tinhamos percebido nada de diferente no S. Acredito
que ela foi fazendo assim para ndo assustar, e ela explicou que achava que ele
poderia ter algum probleminha, que ele tinha muita facilidade para realizar
algumas tarefas, mas que para outras ele tinha muita dificuldade, que ele se
irritava facil em algumas situagées, entre elas quando tinha muito barulho na
sala e que ele se tornava agressivo em alguns momentos. Que apresentava
alguns comportamentos caracteristicos e repetitivos. Foi falando para nés que
existia uma doencga que tinha niveis e que se o S. tinha essa doenca ele tinha
um dos niveis mais leves por causa dessas caracteristicas todas que ela havia
explicado para nés, e que tinha medicagdo para ajudar. Mas que ela ndo podia
dizer se era isso mesmo por que ela ndo era médica, mas que tinha estudado
para poder identificar, e que se aceitassemos ela ia fazer o encaminhamento
para o médico, que ela ia estar la para ajudar a gente. Ela foi muito bacana
mesmo, mas ainda assim fiquei bem assustada. Quando cheguei em casa fui
na hora pesquisar sobre o assunto. Eu precisava saber mais até para quando
nos fossemos ao médico ele ndo me dizer qualquer coisa superficial e eu

aceitar, sem saber argumentar com ele e poder discutir sobre o assunto. Tenho



112

um irmdo que tem esquizofrenia e sempre fui eu quem ajudou minha mée a
levar ele para la e para ca. Conhecia um pouco dessas coisas de doenca de
cabega e na hora eu achei que tinha ligagdo entre as doengas. Na hora que
fomos ao médico fui com um caderno junto com um monte de perguntas sobre
as coisas que eu tinha lido e perguntei também se tinha essa relag&o entre a
doenca do meu irméo e do meu filho, mas o médico disse que uma coisa nao
tem nada a ver com a outra, mas quando ele foi me falando sobre o que
suspeitava que meu filho tinha, e quando disse com todas as letras que o S.
tinha autismo me assustei por que ndo sabia o que era isso. Entao
encaminharam a gente la para o Centro, teve consulta com o médico, teve
consulta com a neurologista, teve consulta com a psicologa também, e era
mesmo a suspeita de autismo, mas do tipo Asperger, desde entdo a gente vem
tratando e se adaptando a essa noticia, que eu acho que nunca vou me
acostumar. Fui atras de informacdo na internet, levamos em outro médico
também, fizemos um monte de exames da cabecga, mas no fim sempre dava o
mesmo resultado. Tem consulta cada pouco tempo, ele faz terapia toda
semana, e joga xadrez, ele é muito bom em xadrez, muito bom mesmo. So que
para chegar no ponto que estamos hoje, nessa aceitagdo que eu estou hoje
precisei procurar ajuda, eu tive que ir para a terapia para poder aceitar a
doenga do meu filho. Por que eu ndo queria acreditar que um filho gerado com
tanto amor e carinho e tanta expectativa podia vir estragado. Eu fiquei
assustada, tipo meu filho nédo, vocé faz todas aquelas perguntas, por que
comigo? O que eu fiz de errado? Por que meu filho? Mas ele é tdo normal, s
nédo gosta muito de gente. Depois com o tempo vocé vai processando que
realmente pode ter algo que ndo é bem igual as outras criangas, que realmente
ele tem bastante facilidade com matematica e as coisas de exatas, mas que
também para ele é muito dificil se relacionar com as outras pessoas. Depois
que ele comecgou a fazer terapia fora do Centro melhorou muito, ele se
comunica bem melhor comigo, principalmente, e com o pai, acho que é por que
eu to mais tempo junto. Depois que eu comecei a fazer terapia comecei a
entender muito mais o processo, por que a gente se culpa, eu me culpo até
hoje. As vezes me pego pensando na gravidez e o que pode ter acontecido
para que ele tenha adquirido essa doenca. Dai eu falo para eu mesma que nao

bebi, ndo fumei, ndo usei drogas. Os medicamentos s6 que a minha médica me
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indicava nada fora do normal. Acho que o que mais me assustou foi o ndo ter
cura ser uma coisa se que se trata, se maneja, mas que néo tem cura. Quando
eu vi isso na internet, quando voltei da conversa com a professora, eu ndo
conseguia parar de chorar e falava para o meu marido como que pode isso ter
acontecido com a gente. Ndo me conformo com isso. Como que uma medicina
tdo avangada como que existe hoje ndo descobriu uma cura para isso. Meu
marido € muito calmo e centrado e em todo esse tempo sempre tentando me
acalmar e tentando fazer a melhor coisa para eu e nosso filho. Ele é doido no
S. acho que o problema maior sempre foi para mim. Para ele o meu filho é um
pouco diferente e isso ndo tem problema. Queria ser como ele. Juro que eu
queria ser muito rica para poder pagar estudos pra descobrir a cura, por que
deve ter alguma coisa que possa ser feito, nem tanto pelo S. por que eu vejo
que comparado as outras criangas que vao no Centro ele ainda apresenta um
quadro muito bom, mas conhecgo outras maes com filhos com a mesma doencga
e os filhos sdo totalmente dependentes delas. Ndo conseguem dar um passo
sem que o filho esteja junto ou que o filho ndo interage nada. Hoje eu fico muito
feliz de ter descoberto que meu filho era diferente das outras criangas porque,
assim, posso ajuda-lo a enfrentar melhor as diferengas que ele precisa superar
e também me ajuda a ter expectativas reais com relagéo a ele, por que antes
eu brigava, ralhava, exigia que ele fosse igual aos outros, mas ele néo é, néo
adianta eu forgar uma coisa que ndo vai acontecer. Nunca vai ser do jeito que
eu quero, na verdade néo vai ser do jeito de ninguém, vai ser do jeito que pode
ser, mas eu ndo via as coisas assim antes, a gente quer pér tudo em um
padrdo, s6 que nao da certo, aprendi isso nesse processo de adaptagdo com o
meu filho, foi muito doloroso o processo até aqui. Sempre me perguntava por
que ele ndo era igual as outras criangas, agora eu sei e iSSo me ajuda a amar
ele cada dia mais. Minha mée dizia que o pai dela sofria dessas coisas, igual
meu irmé&o, de ter os ataques, de ser brabo, de ouvir coisas e falar coisas meio
fora da casinha, mas igual o S. ndo que se saiba. Meu avé foi internado um
tanto de vez, meu irm&o também, eu tinha bastante medo. Meu marido é muito
compreensivo, nunca me culpou de nada, nem me disse que era por causa do
meu irmdo, mas eu me pergunto se pode ou ndo ser. Nosso dia a dia € bem
cheio, bem cheio mesmo. Temos uma rotina grudada na parede para seguir,

porque a psicologa do S. disse que ele lida melhor assim, quando sabe o que
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vai acontecer, com 0s horarios estabelecidos, e eu percebi que facilitou
bastante a vida, e ele vai la e olha quando quer cobrar alguma coisa, acho até
engragado. Na segunda tem aula e tem natagéo, na terga tem aula e aula de
xadrez, e quando ele aceita na terca de tardezinha, ele vai a casa da vo, mas
néo é sempre que ele esta a fim de ir, e temos um acordo em casa de respeitar
as vontades dele com relagéo a isso. Quarta ele tem aula cedo e eu tenho folga
de tarde, ai eu fico em casa com ele, as vezes vamos ao lago, as vezes no
Parque das Araucarias, que la tem os macacos e ele da risada com o0s
bichinhos, ou so6 ficamos em casa, ele brinca de fazer contas. Quinta ele vai
para a aula e de tarde vai com o pai para o trabalho que a mulher que esta em
casa ajudando a gente tira folga, e na sexta ele tem aula e terapia. Fim de
semana, em geral, passamos em casa, temos um cachorro e ele gosta muito
de brincar com o S., quando o S. era menor ele tinha medo, mas agora da
gosto de ver os dois brincando juntos. Tem uns dias que ele faz umas birras
que ndo quer comer, ndo quer sair da frente da televisdo, ndo quer sair do
quarto, ndo quer tomar banho, ndo quer tomar o remédio, mas respiro fundo e
tento ndo gritar, mas tem horas que minha paciéncia acaba e acabo gritando,
ele se assusta bastante. Nunca bati, mas que da vontade, da, as vezes. Ele
tem so dois amiguinhos que ele gosta e, as vezes, eles vém em casa, ele nao
gosta de video game, a psicologa disse que pode ser por que é muita
informacgéo, e dai quando esses meninos vém la em casa eles brincam com o
cachorro ou de montar quebra-cabegas, que ele gosta bastante. Jogam xadrez
também, porque jogam junto na escolinha de xadrez, um bando de nerdinhos.
Ja viajamos para hotel fazenda com ele, por que ele gosta de cavalos e agora
estamos pensando em pér ele na equoterapia. Eu e o pai dele ndo medimos
esforcos. Temos uma condigdo estavel nada que dé para esbanjar, mas
quando nos programamos da para fazer umas coisinhas para dar mais
condicdo de vida normal para ele, por que ele ndo fica com tios e tias e nem
com a vo para a gente viajar, ele chora muito se fica em um lugar que ndo é
confortavel para ele, entdo para todo mundo se divertir pensamos em fazer
algo que todo mundo se divirta e descanse também. No mais acho que é isso,
as vezes, tem medico, dentista. As coisas da escola ele gosta muito das
professoras e tem um apego muito grande com uma delas, € ela que consegue

acalmar ele quando ele tem alguma crise na escola. Antes me chamavam a
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cada passo por que ele se trancava no banheiro e ndo queria sair, ou sentava
no meio do patio e ndo queria sair, ou ndo queria sair da sala. Acho que agora
a escola também trata ele diferente, e compreende melhor o quadro. Os
amiguinhos também sabem que o S. é diferente, mas ndo percebo que tratam
ele diferente pra mau. As professoras sdo realmente muito boas por que
conseguem contornar as situagbes mais dificeis e estdo sempre em contato
com a gente e escrevem na caderneta dele se acontece alguma coisa diferente
no dia a dia da escola. Depois dos medicamentos e da terapia ele acho que
teve uma crise sO na escola. E eu sei que la ele esta bem cuidado acho que
maior medo de mée de filho que precisa de cuidado especial, é alguém que
cuide com carinho e que néo va judiar por que eu sei 0 quanto é preciso ter

paciéncia, as vezes. Muita paciéncia.

FAMILIA 4

Entrevista com o F4Pai

Tom vital: O médico disse que ele tem um déficit de atengao e precisava tomar
remédio para isso. Ele ficou grogue e aquilo me incomodava, ai tiramos o
remédio e s6 damos de vez em quando, mas ndo contamos para o médico, se

nao vai que cortam as consultas.

Contando sobre a convivéncia:

Um dia vindo de Curitiba, ele teve o primeiro ataque, tinhamos ido levar a mée
até o aeroporto para viajar pra Aparecida. Ele ndo queria que ela viajasse e dai
na volta, no meio da estrada, ele convulsionou, foi muito feio, tive que parar na
rodovia, nunca tinha acontecido, ndo sabia o que era. Depois desse dia
levamos ele em todos os médicos que nos indiciaram, no psiquiatra, no
neurologista, mas disseram que né&o tinha nada de errado na cabecga dele,
ninguém sabia me explicar o que tinha acontecido. Na escola avisamos o que
tinha acontecido e dai a professora falou como sempre falava para nés que ele
néo prestava atengédo na aula, que conversava muito com os colegas e tirava a
concentragdo de todo mundo, ndo parava sentado na cadeira, na verdade ja

tinhamos tido muitas queixas sobre isso, mas depois do acontecido parece que



116

a coisa ficou muito pior, cada reunido era uma chateagdo de reclamacgéo por
causa do comportamento do pia. A professora chamou a gente um dia para
conversar. Estava a professora e a orientadora e falaram por que a gente ndo
buscava ajuda para esse comportamento dele. Dai que encaminharam para ca.
Fizeram todo aquele monte de exames de novo, contamos toda historia dele
passar mal. Tem a questdo da enxaqueca também, que ele disse que antes de
convulsionar ele tinha muita dor de cabeca, e passou a se queixar de muita dor
de cabeca depois daquele dia. Ele comegou a tomar um remédio sempre que
sente que vai doer a cabega, a neurologista disse que ele tem crise de
enxaqueca. Aqui o médico disse que ele tem um déficit de atengdo e que
precisava tomar remédio para isso. Demos um tempo, sO para ver se surtia
efeito, porque eu acho que é um pouco de pilantragem, mas as notas
melhoraram. Essa € a parte boa, a ruim é que ele ficou muito grogue e aquilo
me incomodava, tiramos o remédio e s6 damos de vez em quando, mas ndo
contamos para o médico, se ndo vai que cortam as consultas. Ja gastamos
demais com todos aqueles exames, ndo queremos perder a vaga do
acompanhamento. A gente em casa meio desconfiava que tinha alguma coisa
que néo estava certo por que ele nunca foi bem na escola, e as professoras
reclamaram a vida toda que ele era muito disperso em sala de aula, mas teve
que acontecer tudo isso para que agente fosse atras de verdade para ver o que
estava acontecendo com ele. Mas a gente ndo quer acreditar que pode ser
mesmo uma doenga, SO quer acreditar que é s6 bagunca e desobediéncia.
Entao néo foi muito surpresa quando o médico disse que ele tinha esse déficit
de atengdo. Ele realmente sempre foi muito agitado. Sempre comegava um
monte de coisa e ndo terminava nada. Comecou inglés, judé, flauta, teclado, a
Unica coisa que ele gosta mesmo ¢ jogar futebol, tentou vélei também e depois
de um tempo largou, tem o skate que ele anda bastante, mas é de fases. Eu e
ele somos muito ligados, quando deu o treco nele na viagem fiquei mais
tranqliilo por que era eu que estava com ele no carro e ndo a mae. Acho que
se fosse ela, ela ia se apavorar e ndo ia fazer nada. Por que ele passou mal e
dai depois caiu no sono, mas dormia de roncar. Dai esperar um daqueles
carrinhos da rodovia passar e pedi ajuda, expliquei para o cara o que tinha
acontecido, dai ele falou que tinha aprendido no curso que isso podia ser uma

convulsdo, ele chamou a ambuléncia do proprio pedagio, levaram ele para o
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hospital de Palmeira, deram uma inje¢do e quando ele acordou disse que n&o
lembrava de nada e que estava bem e dai o médico disse que a gente podia
pegar a estrada de novo. Mas foi um transtorno. S6 contei para a mae dele
quando ela voltou por que nunca se sabe o que esperar dela e dai vai que da
um treco nela la longe também, achei melhor ndo preocupar. Por isso que foi
melhor que eu tivesse junto do que ela. E dai também, eu que acompanhei ele
depois, nas consultas em tudo. Tipo agora, ela esta la na loja e eu aqui. Nem
falei muito para ela o que ia fazer sendo acho que ela ndo ia querer que eu
participasse. A mée dele ja teve depresséo e a gente ja sabe mais ou menos
lidar com essas coisas, por isso que quando ele ficou meio grogue por causa
da medicagdo a gente suspendeu a medicagdo por conta propria, por que eu
sempre leio as bulas dos medicamentos e vi la tudo que poderia fazer com ele.
A mée dele entra e sai de tratamento, até € por iSSO que sou eu que
acompanho ele nas consultas do médico, por que ela ndo gosta de se envolver
por que diz que ndo entende, na verdade eu acho que ela tem vergonha, é bem
dificil de falar com ela sobre a doencga dela, como é dificil falar com ela sobre a
doencga do pia. A mée dele ja tentou se matar e eu acho que isso afetou ele um
pouco e esse comportamento dele acho que esta um pouco associado a isSo.
Eu néo falo isso para ela por que ela vai achar que eu estou culpando ela, e ja
é dificil o convivio assim e ndo quero dificultar as coisas. O G. ja entendia as
coisas quando isso tudo aconteceu. Ela tentou cortar os pulsos no banheiro e
quando eu consegui arrombar a porta para ver o que estava acontecendo, ele
estava atras de mim, fiquei desesperado quando eu vi ela naquela situagdo e
comecei a gritar e pedir o que ela tinha feito e ele ficou do lado dela chamando
ela “‘mamée, mamée,desculpa mamée, eu fiz alguma coisa maméae? ”. Acho
que ele tinha uns 5 anos, o outro era bem pequeno tinha um pouco mais de um
ano na época. O médico disse que era depressdo pos-parto. Acho que é por
isso que ela ndo gosta de falar, por que se eu lembro disso e ele também
lembra, ela deve lembrar também. Entdo la em casa é bem complicado falar
sobre isso. Ndo vou falar para os meus parceiros do futebol que minha mulher
é louca, minha familia prefere ndo tocar no assunto por que dizem que é para
né&o piorar a situagdo, que ja passou e agora é tocar a vida em frente. Eu nédo
acho que passou. Na verdade, eles preferem néo falar sobre o assunto. Roupa

Suja se lava em casa e eu meio que assumi o papel dela dentro de casa.
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Sempre fui eu quem dei banho nos pias. Sempre fui eu quem levei para o
médico, quem deu de comer, trocava fralda deles quando eram pequenos. E é
por isso que sou eu que estou aqui falando sobre ele. Se ela viesse nem ia
saber muito o que falar, acho eu, por que ela ndo se preocupa com os filhos. E
eles percebem tudo isso. Agora ele ndo pergunta mais por que esta mais
rapazinho e percebe que a mée, as vezes, tem as crises dela, mas antes ele
vinha e me perguntava se a made ndo amava ele. Por que a mée néo pegava
ele no colo. N6s quase nos separamos, porque teve um tempo que ela
maltratava muito eles, dizia que eles eram uma peste, ndo maltratava de bater,
mas ndo dava carinho, s6 xingava, gritava alto, trancava os ouvidos quando
eles estavam chorando e deixava eles chorarem. Dai ela foi morar um tempo
com a mée dela e eu fiquei sozinho com eles. Minha irmé& veio de Maringa para
me ajudar um tempo. Ai eu falei que ia pedir a guarda total deles se ela ndo se
tratasse direito, ai ela se comprometeu a fazer o tratamento certo. A partir dai
as coisas mudaram bastante e agora parece que estdo engrenando. Tanto que
ela foi nessa viagem por que foi promessa dela de ir para la se melhorasse. Ela
nédo pode ficar sem medicamento, mas ela percebia isso, agora acho que
entendeu finalmente que ndo pode ficar sem os remédios que senao pira. N6s
fazemos muita coisa junto, eu estou sempre de olho nas notas para ver o que
esta acontecendo na escola e nas coisas que ele assume compromisso. Agora
assumiu compromisso com o volei do colégio de novo, ele € bom no vidlei e é
bom no futebol, ele é bom nos esportes na verdade, mas percebo que ele fica
muito ansioso quando esta perto de competicbes, como ele fica muito ansioso
perto das provas também, sou eu que estudo a noite com ele, por que a méae
dele ndo tem paciéncia. A gente tem uma loja de roupas e quando ele nédo esta
no colégio ele esta comigo trabalhando. Ele me ajuda bastante, ndo quero
deixar ele o dia todo cheio de coisas para fazer sendo acaba sendo adulto cedo
demais. Ser pai foi a melhor coisa que me aconteceu e, mesmo a méae dele
tendo os problemas que ela tem, me deu os maiores presentes da vida. Ele
realmente tem muita dificuldade para se concentrar em fazer as coisas do
colégio, coisas que tem que pensar muito ele rateia para fazer, quando ele
estava fazendo o uso de medicamento ele melhorou muito as notas, mas ai
néo era mais meu filho, ndo queria brincar, ndo queria jogar, até pedi para o

médico se havia alguma outra medicagdo que poderia ser utilizada para o
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quadro dele e o médico disse que ndo que era so a Ritalina®, e eu realmente
n&o quero que ele use. A gente vive normal, ele vai para a escola todo dia, tem
futebol na tergca e na sexta e vélei na segunda e na quarta. Ou eu ou a méae
levamos ele para la e para ca. Ele eé grande para a idade dele entdo parece que
ele é mais velho e dai ele vai bastante para a rua sozinho também, vai para a
casa da vo, as vezes, sai do colégio e vai para a casa ou para a loja sozinho.
De fim de semana, as vezes jogamos futebol juntos, ou ele sai andar de skate
ali no lago que tem ate lugar la que é sO para andar de skate. Ele e o irméo até
que se ddo bem, brigam as vezes, mas coisa normal de irm&o, nada demais.
Por que um quer jogar um jogo, o outro quer outro e essas coisas. As vezes,
ele se queixa de dor de cabecga, mas ja reparei que € quando come chocolate
ou muito doce e a médica disse mesmo que podia ser de uma comida ou
alguma coisa assim. De domingo é sagrado, a gente comer churrasco e de
tarde ele sai com os amigos, mas sempre com o telefone junto para eu saber
onde que esta. O pequeno segue muito ele, ai ja falei que ele tem que ser
exemplo para o irm&o. Ele fica se achando por isso, estava ensinando o irméo
outro dia a andar de skate também. Ele é muito responsavel, as vezes preciso
ir trocar um dinheiro alguma coisa e ele fica na loja até eu voltar, coisa rapida,
mas sei que da para confiar nele. Ele gosta de ficar la comigo, todo dia tem
gente diferente. Eles ganham mesada e dai ele compra jogo e essas coisas.
Ou skate. Acho que tem uns trés ja. Nos todos juntos mesmo é quando
fazemos uma janta que a gente combina o horario. Agora a mée dele esta
fazendo faculdade de noite, e dai ndo temos muito tempo para ficar junto, s6 no
fim de semana mesmo. E bem corrido, por que tem jogo quase todas as noites,
deixo ele no jogo e vou fazer outras coisas, ou vamos nos trés e eu fico com o
pequeno até terminar o jogo. A vO também quer ficar com eles,
as vezes, a minha méae, por que a méae dela ndo mora aqui, mas sempre liga
para saber como que eles estdo. Dai tem uns sabados que eles ficam na vo e
aproveito para lavar o carro e essas coisas e a mae deles para fazer as coisas
da faculdade. Bem, as vezes eu e a mae deles vamos para show, barzinho,
essas coisas e ou eles ficam em casa ou eles vdo para a casa de uma das
madrinhas, ou na vo. Quando ele estava tomando remédio ele dormia muito
cedo, e tinha sono toda hora parecia que nem tinha na casa. Da mais trabalho

para estudar com ele agora, mas prefiro assim, € muito melhor. Ele fala
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bastante, ndo para quieto mesmo, dai quando sabemos que vai ter semana de
provas na escola a gente da o remédio para ele. Da para ver logo a mudanga,

que ele fica mais quieto, fala menos. Ndo gosto mesmo de ver ele assim.

FAMILIA 5

Entrevista com o F5Mae

Tom vital: Foi tudo muito dificil até aqui com ele. Fiquei desempregada um
tempo. Muitas vezes pensei em mandar ele para a casa da minha mae. Depois
que a escola me ajudou, me encaminhou para o Centro, que falaram que essa
fome dele ndo passaria por nada, as coisas melhoraram bastante. Eu sei que

eu posso ter culpa nisso tudo. Eu tento fazer o melhor.

Contando sobre a convivéncia

Eu né&o lembro direito quando foi o diagnéstico. Eu sempre tive problemas com
0 R. Logo na gravidez me disseram que por eu Ser diabética ele poderia vir
com uns probleminhas se eu néo regulasse a quantidade da diabetes. A
médica me falou uma vez que eu nédo podia deixar de dar de mamar sempre
que ele quisesse por que por isso ele podia desmaiar. Por eu ser assim
gordinha tive diabetes na gestagdo e sempre tive presséo alta desde mocga e
ovario policistico, entdo engravidar ndo passava na minha cabeg¢a. Mas
aconteceu! Eu estava morando com o pai dele, mas ele usava toxicos, e dai ele
ficava vindo e indo de casa e isso me deixou muito nervosa a gravidez toda, e
eu descontei tudo na comida. Eu comia demais. Eu engordei muito. A diabetes
né&o tinha como regular. A gravidez foi toda de risco. A médica me xingava um
monte, mandava eu parar de comer, mas eu ndo parava, eu fumava também e
bebi algumas vezes para esquecer um pouco. Bem, dai ele nasceu bem
gordinho e acordava para mamar de hora em hora. Tinha horas que eu queria
dar ele por que me incomodou demais. Eu ndo aglientava mais! Os peitos tudo
rachado. Até sangrou. Da vontade de desistir e dar para alguém criar. Ele
cresceu sempre gordinho e eu ndo me preocupava por que bebé gordinho é

tao fofinho né? Passou a ser preocupac¢do o peso dele quando o pediatra disse
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que o peso dele estava influenciando o desenvolvimento dele e que ele estava
com risco de fazer diabetes também e que ia ter que tomar insulina, que ele
precisava fazer dieta. Acho que ele estava com uns 3 anos nessa época. SO
que esse pia chorava de um tanto que eu ndo aguentava e deixava ele comer,
eu nao ia deixar meu filho passar fome. S6 que deu no que deu. Me chamaram
na escola quando ele estava no pré para dizer que eu ndo era boa méae, que
néo estava vendo que ia matar meu filho. Mas eu juro que se deixasse ele sem
comida ele surtava, ndo parava de chorar dia e noite. Chorava de perder o
félego. Disseram que iam me levar no Conselho Tutelar e ndo foi uma vez, até
que eu disse: “Me leva, pode me levar por que eu ndo sei mais o que fazer’.
Gente para julgar o que a gente esta fazendo é o que mais tem, mas para pedir
se a gente esta precisando de alguma coisa ninguém aparece. Todo mundo me
Julgando, que me ajudem entdo. Passou um ano sem que ninguém me falasse
mais nada. Dai quando ele fez sete anos a professora da escola me chamou
que ele tinha brigado na escola por comida. A professora me disse: “Néo é
normal ele ter tanta fome assim, vocé tinha que ir atras ver o que é isso que teu
menino tem” Dai eu disse para ela que eu ndo sabia aonde ir, o que fazer,
aonde ir atras. Foi ai que me encaminharam para o Centro e comegou o
tratamento, entdo foi ai que fizeram o diagnéstico que ele come de forma
compulsiva e tem ansiedade junto, dai ele comegou a ir na psicologa, na
nutricionista, o médico de cabeca passou os remedios, por que ele passou pela
meédica, outra la que pede os exames da cabega. Ndo lembro agora o nhome
dela, do que ela faz, s6 sei que ela faz uns testes, pediu uns exames que a
gente teve que fazer, mas demorou um tanto por que era pela prefeitura e tinha
fila. Depois € que comegou o tratamento com os medicamentos. Ele é muito
ansioso, ele réi todas as unhas, até as do pé se nédo cuidasse ele roia, agora
melhorou bastante, perdeu bastante peso. Esta usando roupa de adulto por
que as da idade dele ndo servem. Parece que so esta bem se esta moendo
alguma coisa. SO esta feliz se esta comendo. Quando vocé pede em natal,
aniversario essas coisas o que ele quer de presente ele s6 pede comida. Eu
passo vergonha quando vou em festa de familia ou de amigos por que ele néo
sai de perto da mesa. Ndo da para descuidar que se ndo ele guarda comida
nos bolsos. Ja falei: “Vocé vive para comer. Pense um pouco antes de comer

tanto”. No passado ja deixei de castigo, ja bati, tirei o video game e nada
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resolveu. Foi uma boa essa coisa do médico de tratar e dar os remédios por
que agora eu sei que é uma doenga. Acho que foi uma mistura de tudo, s6 néo
foi surpresa. Eu vejo que ele come até “dar na tampa” e s6 podia ser
compulsdo. Sempre foi assim. De bebé ele comia toda hora e vomitava de
tanto que enchia o bucho. Acho que foi... eu ndo tinha parado para pensar
como eu me senti quando eles me disseram o diagnéstico. Acho que foi s6 dar
um nome para tudo que eu ja sabia que ele fazia. Da para ver a ansiedade nele
quando ele ndo esta tomando remédio. Se eu esquecgo de dar logo eu vejo que
ele muda e comeca a pedir comida e fica nervoso e comega a bater porta. Ouvi
outro dia na TV dizer que quem usa drogas ¢é doente, se isso for verdade o pai
dele é, o pai dele é afundado nos baseado, ndo me incomoda sabe? SO que
ele ndo esta nem ai muito para o pia, isso me incomoda um pouco, agora se
ele quer fumar um quilo, ou cheirar mil carreiras isso é problema dele, desde
que ele pague tudo certinho as coisas do pia, por que eu sozinha ndo dou
conta.Eu sofro muito com ele, por que tudo que ele quer ele ndo pode mais e
dai eu ndo posso dar, né? A nutricionista cortou tudo refrigerante, bolo de
chocolate, salgadinho, biscoito recheado. Antes ele tomava dois litros de
refrigerante em uma sentada, e agora se quiser € um copo no fim de semana.
Acho que ele esta se adaptando, por que no comego ele chorava, brigava, me
batia, jogava coisas em mim quando eu dizia que ndo podia comer, quando ele
pedia bolo eu sempre fazia e agora eu digo que néo vou fazer e ele fica muito
brabo. Tudo tem quantidade certa para comer e hora certa, na verdade desde a
metade do ano passado que a gente esta levando bem a sério esse negocio da
dieta. Se vocé fala com ele esta tudo bem, ele ndo esta nem ai para o tamanho
que ele esta. Ele tinha até dificuldade para limpar a bunda. As pernas ainda
assam no meio. As calgas rasgam todas no meio das pernas. Antes se
andasse um pouco ele quase morria por que ndo conseguia respirar. E
reclamagéo o tempo todo por que quer comida. Todo dia ele vai a escola, sou
eu quem levo ele até o colégio, ele fica muito sozinho na escola, ele me disse
que os colegas tiram sarro por que ele ndo consegue correr, por que repete o
lanche, por que a cadeira fica pequena. Tudo é motivo para tirar sarro. Até teve
reunido de pais por causa disso. A orientadora chamou os pais da sala dele
para falar sobre o assunto, que isso ndo era certo, que os pais tinham que falar

com os filhos, melhorou um pouco, mas sempre tem um para falar alguma
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coisa. E uma briga na verdade para fazer ir & escola. Todo dia, eu j& sei, tenho
que comecgar uma hora antes mandar tomar banho. Tenho que ameacar que
vou deixar ele sem comer, as vezes, para ele fazer as coisas. Ano passado eu
deixava ele ficar em casa quando queria, dai ele acabou rodando de ano por
causa das notas e das faltas. Ai o Conselho Tutelar bateu la em casa. Vocé
conheceu ele aquele dia, né? Viu que ele é fortinho, e até entéo, ele tacava
coisas em mim, me batia quando eu negava as coisas para ele, dai eu cansei e
deixava ele ficar em casa mesmo. Dai depois desse dia que o Conselho foi la,
acho que ele ficou com medo que levassem ele. Como meu marido ndo é o pai
dele, ndo se mete muito, e ele trabalha a noite também, entdo ndo acho justo
sobrecarregar ele com a criagdo e os problemas de um filho que ndo é dele.
Ele ja ajuda muito dando as coisas. Ele tem um filho também que passa uma
semana sim, e outra ndo, com a gente e eu hdo me meto, ndo quero mais esse
problema para mim. E os dois pias tém quase a mesma idade e € um dos
poucos amigos que o R. tem, eles se ddo muito bem, alias pensando aqui,
quando o G. esta em casa é quando o R. mais se comporta é quando ele sai
da frente da TV, é quando ele larga o celular para fazer alguma outra coisa. O
pai dele vem, as vezes, mas é bem as vezes, e quando vem o R. da uma
piorada, nem gosto quando o pai dele vem visitar, por que eu sei que depois
vai ser uma semana com ele me respondendo, dizendo que vai morar com o
pai. Ele ndo entende que eu fago tudo por ele. Se fosse pelo pai dele. ele nao
estava nem aqui. E uma béncéo quando ele viaja para a casa da vo. L& eu sei
que ele come um pouco fora das normas, mas também corre um pouco, dentro
do possivel. Agora que ele perdeu um pouco de peso esta mais facil. Ele pede
toda hora para ir na vo. Nao vé a hora de chegar as férias para que eu leve ele
para la, ele diz que é muito mais legal que em casa. Eu ndo entendo, por que
minha mée é muito mais braba que eu, faz ele fazer as coisas, faz ele ajudar
em tudo, faz arrumar a cama, lavar os ténis e ralha feio com ele se ele faz mal
feito, mas mesmo assim acho que se fosse pedir para ele, ele preferia ficar na
casa da vo do que aqui na cidade.De resto € mais ou menos isso, vai a aula,
faz as tarefas, esse ano ele esta caprichando, acho que agora o médico
acertou nos remédios por que os remédios anteriores ele ndo apresentava
muito efeito, agora ele esta mais calmo. Em dia de semana é sempre a mesma

rotina eu vou para o trabalho, ele vai para a escola e de tarde fica em casa
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Jjogando video game, tentei por em cursos essas coisas, mas ele ndo se
socializa muito bem e dai dificulta um monte de coisas. Fins de semana
saimos, as vezes, mas na maioria ficamos em casa mesmo. Eu canso muito
porque dai tem a casa ainda para limpar e € quando eu e meu marido podemos
ficar um pouco juntos por que nossos horarios durante a semana sdo muito
desencontrados. Achei muito legal a sua pesquisa quando vocé falou, por que
ninguém quer ouvir muito a gente, acham que é facil que é s6 mandar o pia
fechar a boca. Eu sei que ele precisa de um monte de coisas: ele precisava ir
na psicologa, mas eu ndo tenho como levar ele fora do horario de aula e se
deixar ele para ir sozinho ele n&o vai. Melhorou bastante nos ultimos tempos e
por isso que eu aceitei falar com vocé. Ndo é muito facil. Quando vocé faz as
perguntas parece que some tudo, mas dai pensando direitinho, vai lembrando
das coisas. Foi tudo muito dificil até aqui com ele. Fiquei desempregada um
tempo e dai vocé pensa e agora o que eu fago com essa crianga? Muitas vezes
pensei de verdade de mandar ele para a casa da minha mae por que eu
achava que néo ia dar mais. Mas depois que a escola me ajudou, me
encaminhou para o Centro, que falaram que essa fome dele nao passar por
nada, que se deixar ele come um boi pela perna, comia na verdade, por que as
coisas melhoraram bastante. Eu sei que eu posso ter culpa nisso tudo, mas
quem que quer ter culpa, né? Eu tento fazer o melhor, mas nem sempre da
para fazer tudo como deve ser, né? Tudo desde que ele chegou na minha vida
foi assim nos atropelos, agora que parece que ta calmando um pouco. SO
espero que melhore ainda mais daqui para a frente. Seria muito bom um dia la

na frente pensar e ver que tudo deu certo, que eu consegui ajudar ele.

FAMILIA 6

Entrevista com F6Mae

Tom vital: Eu ndo sabia mais o que fazer, mas a escola poderia ter me
alertado ou eu que nao quis ouvir na época. Se tivesse ido logo, no comeco,
ver o que era, tinha resolvido o problema antes. Vocé fica pensando que vai
passar, que € s6 uma fase. A culpa é da professora, do coleguinha, porque eu

que mimo demais, 0 pai que nao da atengao, a avo que € muito rigida. E ndo
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era nada disso, ou nao era so isso, acho que juntou tudo. O médico disse que
pode ser que um dia ndo seja mais necessario tomar o remédio, mas que por
enquanto vai ter que tomar. Explicar isso tudo para o pai dele nao foi facil,
porque a gente ndo mora junto e até comecar a tratar a brabeza dele eu nao
deixava ele ficar com o pai, porque o pai batia nele e ele voltava cada vez pior

guando passava os fins de semana.

Contando sobre a convivéncia

Quando ele era pequeno ele sempre foi muito inquieto, dormia muito pouco, até
0 3 més chorou o tempo inteiro. Acabou comigo! Ndo esquecgo dessa fase, hdo
gosto nem de lembrar.Cresceu sempre assim, dormindo muito pouco, sempre
muito brabo. Ele foi para a creche, bem novinho, minha mée diz que é coisa de
dar manha demais e ndo corrigir, mas juro que sempre tentei corrigir ele. Mas
sabe o que é uma crianga destruir tudo? Nada durava na m&o. Brinquedo ja
sabia que ndo adiantava comprar coisa cara por que em uma semana ele
destruia tudo. Quem me ajudou a ver que isso tudo era um problema foi uma
amiga, um dia que me disse para eu procurar um meéedico que tinha remeédio
para ajudar a acalmar. Dai eu falei com a mulher que passa em casa, do posto,
pedi para ela se tinha alguma coisa que ela pudesse me ajudar por que
também ja ndo aguentava mais minha mée reclamando. Ela disse que tinha
psicologa no posto da Vila Carli que era para eu passar la. Fui na outra semana
e falei com a psicologa que fez um monte de pergunta e disse que ia
encaminha ele la pra Sdo José. Eu falei para ela que o N. ndo tinha deficiéncia
para ir pra Sdo José. Ela explicou que la ndo era para ele estudar era para ele
fazer a consulta com os médicos. Depois so6 que eu fui entender que a escola é
uma e que o médico que atende la é outra coisa. Foi assim que foi o
diagnostico. Ela encaminhou e dai veio pela escola o papel dizendo o dia da
consulta. O médico fez uma entrevista comigo, a psicologa de la também.
Contei toda a histéria umas 4 vezes acho, para um e para outro. O médico
pediu um papel da escola por que o N. também dava trabalho na escola. Eu
era chamada quase toda semana, foi expulso de uma escola com 6 anos e
pouco por que ele batia nos coleguinhas e jogava cadeira nas paredes.
Quebrou um sanitario um dia. Fiquei morrendo de vergonha por que parece

que a gente ndo ensina que ndo pode fazer essas coisas. Cada semana era
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uma coisa na escola. As professoras diziam que eu precisava controlar meu
filho por que um dia ele avangou em uma professora e, outra vez, deu um soco
no coleguinha. Enfim... de verdade eu n&o sabia mais o que fazer. Mas
também a escola podia ter me alertado ou eu que ndo quis ouvir na época
também. A gente fica batendo em ponta de faca por burrice. Se tivesse ido
logo, no comecgo, ver o que era, tinha resolvido o problema antes. Vocé fica
pensando que vai passar. E s6 uma fase. A culpa é da professora. A culpa é do
coleguinha. Eu que mimo demais. O pai que ndo da atengcdo que chega. A vo
que é muito rigida. E ndo era nada disso, ou ndo era so isso. Acho que juntou
tudo. Se tivesse ido antes so tinha resolvido antes. O médico me disse que o N.
sofre de muita ansiedade e que isso deixa ele nervoso e que por isso ele tinha
essa de bater e de comer igual um condenado. Que pode ser que um dia ndo
seja mais necessario tomar o remeédio, mas que por enquanto vai ter que
tomar. Explicar isso tudo para o pai dele que néo foi facil. Por que a gente néo
mora junto e até comecar a tratar essa brabeza dele, eu ndo deixava ficar com
0 pai por que o pai dele batia nele e ele voltava cada vez pior quando passava
os fins de semana la. Na verdade, tudo ficou melhor depois que escutei essa
amiga. Agora ele faz tratamento ha dois anos. Tem uns dias que esta azedo
ainda, mas melhorou muito. Troquei ele de escola esse ano e nao tive
problema. Acho que passou a fase também, ele esta maior e entende as
coisas. Ele emagreceu bastante e dai os colegas pararam de fazer piada dele.
Acho que isso ajuda também ele a ndo ficar nervoso. Como eu ja fui com uma
cabega pensando que ele poderia ter alguma coisa, ndo foi um choque téo
grande. O pior foi contar em casa para oS meus pais. A conversa com o pai
dele também né&o foi facil. Alias, com o pai dele nada é facil. Eu s6 queria que o
médico me dissesse o que eu tinha que fazer para o meu filho melhorar e ser
como 0s outros meninos da idade dele. Foi um balde de agua fria quando ele
disse que nao ia ser de uma hora para outra, que a medicacdo podia demorar
para fazer efeito, que talvez tivesse que rever a dose ou trocar o medicamento.
Eu fui afundando na cadeira quando ele foi falando. Queria que tivesse uma
formula magica sabe, esta feito, resolveu. S6 que ngo. N&o tem, néo
inventaram isso ainda. Enfim, depois de um tempo com a medica¢gdo comecei a
ver algumas mudangas e agora acho que ele mudou bastante. Eu mudei

bastante também. E acho que caiu a ficha do pai dele que nao adianta s6 dar
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uns trocos minguados que resolve. O pia precisa dele também. Entéo foi ruim,
foi, mas foi bom também, acho que para abrir os olhos do pai dele, e para
minha mée para de pegar no meu pé que eu dava muita “balda” para ele. Na
verdade, foi mais bom que ruim, s6 assim comegou a tratar. A gente morou
pouco tempo junto e dai estavamos brigando quando eu descobri que estava
gravida, e ndo ia ficar com ele s6 por causa do nené que eu nem sabia que ia
ser pia e tal. Voltei para a casa dos meus pais ja que eu era responsavel por
eles, morando junto ou n&o. Depois quando ele nasceu, o pai dele queria
voltar, mas ai ja estava tudo estragado. Nunca comentou nada comigo de
alguém que também tivesse desses problemas. Meus pais me ajudam muito
para cuidar do N. Meu pai que fica mais tempo com ele por que de manha ele
vai para a aula e de tarde fica em casa com eles. Eu sou quem ficou da familia
responsavel para cuidar deles, mas na verdade quase sdo eles que mais
cuidam de nés. Toda manhéa quando saio para o trabalho deixo ele na escola e
dai, na hora do almogo, meu pai busca ele na escola, na quarta ele tem inglés
e meu pai também leva. Eles se déao super bem. Quando ele tinha as crises de
Jogar tudo, quebrar tudo era meu pai que conseguia acalmar ele. Depois que o
médico deu remédio para a ansiedade dele ndo teve mais essas crises de
brabeza nele, porque era muito triste, ele se batia, me batia, atirava tudo para
todo lado. Vocé via que ele estava sofrendo também. Cansei de chorar por
causa disso. Outra coisa era ver ele comendo, parecia um porquinho comendo
lavagem. Senhor, ele comia muito! Cansei de esconder as coisas em casa ou
nem comprar para evitar que ele comesse. Teve uma época, acho que ele
tinha uns 6 anos, ele me pedia muita coisa, bolacha recheada, iogurte,
chocolate, s6 que o problema ndo é que ele comia um, se fosse bolacha era o
pacote todo, se fosse aqueles iogurtes de bandeja ele comia uns 4 de cada
vez, salgadinho era dois pacotes, ai passei a ndo levar mais no mercado, ndo
comprar mais coisa nenhuma por que ele engordou muito. E se tivesse em
casa e ele tivesse atacado e vocé negasse era briga na certa. As canetas e
lapis da escola era todas mastigadas, nédo tinha uma que sobrasse. Unha era
no toco. Peguei até uma vez roendo as unhas dos pés. Gragas a Deus e a uma
amiga minha que teve coragem de me falar, acho que foi um anjo que deu uma
luz para ela e um dia eu estava me queixando para ela que ndo dava mais

conta de lidar com o N. ai ela me disse: “J. vocé precisa levar esse pia no
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meédico, ndo é normal isso tudo que ele faz. Vocé pode até ficar braba comigo,
mas ele esta acabando com vocé e esta muito gordinho, abre o olho por que
chega na adolescéncia vocé vai perder esse teu filho se continuar desse jeito. ”
Aquilo me doeu, parece que foi um soco na cara sabe, nao fiquei braba com
ela, fiquei chateada. Na hora eu dei um sorriso e falei: “Ah! Isso passa, é sO
uma fase”, mas queria mandar ela tomar naquele lugar e dizer: “O que vocé
esta falando do meu filho que o teu também é uma peste? ” Mas ela é uma
amiga de muito tempo ndo podia ser grossa com ela. Depois quando fui para
casa fiquei pensando um monte no que ela falou, dai foi que eu procurei ajuda
como te falei antes. Fiquei um tempo sem falar com ela. Ndo sei se vocé tem
filho, mas é muito doloroso ouvir alguém dando ‘pitaco’ na criagdo do seu filho
quando vocé esta tentando de tudo para fazer a melhor coisa por ele. Mas hoje
eu entendo que ela tinha razdo, alguém precisava abrir meus olhos para eu ver
que eu nao estava fazendo bem para o meu filho. Depois até pedi desculpa
para ela por ter me afastado e voltamos de boas com nossa amizade. Hoje até
os guris fazem futebol juntos. Entdo, agora ele esta fazendo futebol e ja perdeu
bastante peso, e o futebol foi um jeito dele se aproximar com o pai dele, por
que eles quase se matavam antes e acho que isso fazia ele ficar ainda mais
ansioso. E como que eu ia falar para o pai dele que ele podia ser um dos
culpados pelo N. ser do jeito que era? Ele sempre disse que eu dava muita
balda para o pia. Sabe, no fundo eu sabia que nao era so isso, porque foi
depois que ele foi para a escola que ele ficou muito mais atentado, tanto que foi
expulso, né. Entdo, ele vai para a escola, vai para o inglés, e vai para o futebol.
Ele teria que fazer terapia. A escola pediu que ele fizesse. Ele foi umas duas
vezes, acho. Na ultima vez disse que ndo ia mais porque ndo gostou da mulher
e também eu néo ia forgar a ir, saber o que ela falava para ele la dentro, por
que eu ndo podia ir junto. Com relagdo ao pai dele agora a cada quinze dias
ele vai passar o fim de semana 4. As vezes, ele ndo quer ir e hoje lidamos bem
com isso, que dai eu ligo para o pai dele e explico e negociamos que ele vai no
meio da semana coisas assim. Quando ele fica comigo no fim de semana
fazemos coisas diferentes até para incentivar ele a se comportar. Se ele se
comporta e vai bem na escola e se eu tenho dinheiro vamos no cinema, vamos
no lago, Bob’s comer um lanche. Procuro fazer coisas diferentes a cada fim de

semana para ele se divertir, para a gente ter boas coisas de lembranga quando
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ele crescer. Por que eu tenho boas lembrangcas com meu pai e como o pai dele
ndo se importa muito com isso tento dar uma compensada. Meu pai também.
Leva ele para pescar no sitio de um amigo nosso. Ensinou ele andar de
bicicleta. E minha mée faz as coisas que ele gosta na cozinha. Ela é meio
ranzinza, pega no pé dele com a bagunga do quarto, mas eu nem falo nada por
que eles me ajudam demais. Mas dai quando ela esta na lua boa faz as coisas
que ele gosta. Ele gosta muito de pizza e uma vez por més vamos comer na
pizzaria. Com o pai dele ele joga video game. E tem video game em casa
também, mas como é sO aquelas coisas de tiro tento reqular um pouco tempo
que ele fica na frente da TV, por que ele ndo sabe perder e quando joga com
0s primos é briga na certa. Jogo desses de dado e essas coisas também é
dificil de jogar, tem um monte Ia, mas ele fica brabo e eu paro de jogar. E a
regra. Ele precisa aprender a perder. O que eu acho mais engragado que com
meu pai ele ndo briga igual briga com a gente. Eles jogam baralho, agora esta
aprendendo jogar canastra antes jogava pife, ele faz burro, mas ndo xinga meu
pai igual me xinga ou xinga os amigos. Outra coisa que ele é bem ciumento
também. Quando as vezes eu saio com minhas amigas ele faz burro. E dificil
sair sabendo que ele vai ficar triste e chateado, mas essa minha amiga me
disse que eu ndo posso soO viver em fungdo dele. E ela tem razgo. O tempo
esta passando e daqui uns dias eu que fico sozinha. Eu tive um namorado que
terminamos por causa dele por que ele ndo se acertava com o N. Queria
interferir demais, e ndo da para misturar as coisas e para estar comigo tem que
gostar dele também. Filho é para sempre. Namorado vem e vai. Daqui uns dias
tém o aniversario dele e estamos pensando em fazer alguma coisa. Ele gosta
bastante dessas coisas de super-heroi. Alias, se deixar, fala disso o tempo
todo. Ele é muito inteligente. Vocé fala uma vez ele ja pega. Gosta de
astronomia. Fica me dando aula de estrelas e rochas e da época dos
dinossauros e explicando sobre a luz das estrelas que ja morreram e fala
também que vai ser astronauta quando crescer. Um dia vai ser astronauta, no
outro fisico, no outro vai desenhar desenhos para jogo. Bom, pelo menos
pensa em ser alguma coisa no futuro. Falei para ele: “Pelo menos faga alguma
coisa que dé dinheiro para sua mae poder envelhecer tranqdila”. Por que ele
que vai ter que cuidar de mim, s6 tenho ele. Meus pais vdo morrer uma hora e

nessa idade que eu estou ndo vou mais ter filhos. Perdi o tesdo. Estou velha
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para ficar trocando fralda e levantando de madrugada. Agora que ele esta
bonzinho da gosto, mas acho que traumatizei com o trajeto todo de chegar até
aqui. Agora mesmo tenho que ir buscar ele no inglés. Como vim aqui conversar
com vocé falei para o meu pai que hoje eu passava pegar ele. Ele ficou curioso
para saber o que iriamos conversar. Queria saber o que eu ia falar dele, por
que contei para ele que ia contar sobre a nossa historia. Falei que ia contar

como é ser mée dele. Ele achou engragado que alguém ia querer saber dele.

FAMILIA 7

Entrevista com F7Mae

Tom vital: Eu achava que se ela tinha dificuldade de entender na escola, ela
iria ter dificuldade de entender as outras coisas, também, mas percebi que nao.
Nossa convivéncia é igual a todas as outras familias, a gente briga e depois
volta, ela faz arte, fica de castigo. Acho que ndo é porque ela tem essa
dificuldade (ndo gosto de chamar de doencga), que ela vai ter que ser tratada de
forma especial, acho que s6 se aplica na escola essa diferenca de tratamento
quando ela estd aprendendo junto com outros alunos, mas na educagao as
coisas tém que ser iguais as outras criangas. Nao vai ser mal-educada so6 por

que tem dificuldades.

Contando sobre a convivéncia

Quando ela passou do prézinho para o primeiro ano, ela apresentou muita
dificuldade de aprendizagem. As primeiras provas ela quase que zerou tudo.
Mesmo a gente estudando com ela em casa ela ndo rende. A professora
chamou a gente para saber se ela estudava em casa, se a gente ajudava. Falei
que sim, que eu ou o pai sempre sentavamos com ela para ajudar nas tarefas
que ela tinha para casa e que era um pouco dificil fazer ela ficar parada para
fazer as coisas. Falou também que era para esperar mais uma época de
provas para ver se continuava assim que teriamos que levar ela para uma
avaliagdo, levar para a frente, porque s6 a escola ndo estava dando conta de

fazer ela aprender. E vocé fica torcendo para que seja s6 problema de
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adaptacdo. Mas nao foi. Tirou notas muito ruins de novo, rendimento muito
baixo em tudo na escola, ndo era uma matéria so, era em tudo. A professora
dizendo que ela dispersava com muita facilidade. E ja reparei que se brigar ou
obrigar ela a ficar estudando ali parada é pior. Comecga a fazer birra, tudo
parece ser muito mais interessante que estudar. Estamos fazendo
acompanhamento agora e ela esta fazendo reforgo no periodo da manha. Esta
melhor, um pouco melhor. Mas nada que se diga: “Nossa, como melhorou!’.
Mas pelo menos parece que esta um pouco melhor as coisas. Como falei, a
professora disse que se continuasse teria que procurar para frente, porque nao
era SO o processo de adaptagdo na nova escola, as novas amigas e
professoras. Foi assim que ela foi encaminhada para o Centro. Achei que
colégio particular ndo ia para la, mas foi. A gente faz acompanhamento nos
dois lugares, por que as consultas la sGo mais demoradas, mas percebemos
que o acompanhamento é bem completo. E com o mesmo médico entdo é
meio que uma continuidade das consultas. S6 que no Centro ela passa no
neurologista periodicamente também. Até que foi tranqiilo sabe, na verdade
antes do diagnostico eu tinha mais medo por que imaginei que poderia ser algo
um pouco pior. Tipo essas doengas ai novas que a crian¢a fica meio “Dar”
aquelas doengas que tem dificuldade para juntar as letras e tais. Se minha
professora me pega falando assim ela briga comigo, estou fazendo pedagogia
e a gente teve uma disciplina dessas doengas. Sendo bem sincera, quando o
médico me disse do problema da M. eu fiquei meio assim, desconfiada sabe,
pensando sera que é isso mesmo? Ai eu fui conversar com uma das
professoras da faculdade e ela conversou comigo e me explicou. Agora esse
ano estou tendo a disciplina e tem facilitado bastante minha vida, pelo menos
se eu néo for trabalhar fora depois ja serviu para eu ajudar ela em casa, que
dai estou aprendendo como abordar e como ajudar ela a estudar, por que eu
sei que mesmo no melhor colégio a professora sempre tem uma sala inteira,
ndo é so ela. E estamos tentando ndo usar o remédio, para ver se com a
terapia resolve, e dai para isso ela precisa de bem mais atengcdo. Tenho medo
desses remédios, s6 em ultimo caso vamos usar. Tenho medo que prejudique
o desenvolvimento dela. Minha mé&e tinha depressdo, mas dai depois fez
tratamento e agora esta sem remédio. O pai do meu marido também tinha

esses problemas, ele ndo conseguia fazer as contas sabe, chama descalculia.
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A gente sabe dessas coisas por causa da M. mesmo, por que dai fomos
investigar da onde vinha essas coisas. Dai, minha sogra contou que ele ndo
sabia fazer conta, meu marido também conta isso, mas ninguém sabia que iSso
era doenca. Ele faleceu entdo ndo tem como falar com ele para saber como
era. Eu fago faculdade a noite de Pedagogia. Como engravidei cedo eu parei
de estudar para poder cuidar da bebé. Meu marido € quem cuida das contas da
casa e eu cuido da N. Temos também a J. que ajuda nos servigos da casa e
ajuda com a N. quando eu preciso fazer alguma coisa na rua e ndo da para
levar ela junto. De noite quando eu estou na faculdade ela fica com meu
marido. O bom que eles se ddo muito bem e a N. é bem obediente, sabe que
tem hora certa para ir dormir. Esse ano matriculamos ela de tarde para poder
dormir cedo e ndo ir com sono para a escola, ja que é tdo dificil aprender,
vamos procurar facilitar o maximo possivel as coisas. Na quarta de manha ela
faz terapia por que o médico disse que podia ser uma boa alternativa para
ajudar ela, para aprender a se concentrar e aprender a lidar com essas
dificuldades que ela tem. Na terca e na quinta ela faz reforco com uma
professora que vem em casa, leva uns livros diferentes e uns brinquedos
pedagogicos bem legais. Indicaram ela la na escola que diz que ela é
especialista nesse tipo de crianga que tem dificuldade para aprender. A gente
procura sempre esta fazendo coisas juntas no fim de semana porque durante a
semana temos horarios diferentes e dificulta um pouco essa convivéncia. No
sitio do meu cunhado tem cavalos e minha filha adora ir la. Da para ver que ela
fica muito feliz. Entdo usamos meio como recompensa, fazemos uma troca, ela
se esforca para estudar um pouquinho mais durante a semana e fim de
semana a gente vai para la para ela andar a cavalo e brincar. Sabe, a gente
explicou para ela que ela tem uma dificuldade maior que as outras criangas
para aprender as coisas do mesmo jeito que as amigas dela, que ela precisa
de mais ajuda que as outras criangas. Incrivel como eles compreendem
quando a gente explica direitinho, né? Por que eu achava entdo que se ela
tinha dificuldade de entender na escola ela ia ter dificuldade de entender as
outras coisas também. Mas ai percebi que ndo. Essas outras coisas ela pega
bem rapido. Um dia um primo chamou ela de burra e ela mais que depressa
disse: “Eu ndo sou burra, eu s6 tenho mais dificuldade que vocé de aprender. ”

Nossa, aquilo de deixou espantada, por que eu falei para ela isso uma vez so,
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mas ela bem que usou de argumento depois para se defender e nem era uma
coisa de escola. De resto nossa convivéncia, acho, que é igual todas as outras
familias. A gente briga as vezes, e depois volta de boas. Ela faz arte fica de
castigo, se cumpre as regras direitinho, ndo que ganha uma recompensa, mas
€, por que dai pode ir ao tio, pode ir tomar sorvete, pode brincar com as
amiguinhas na casa delas e tais. Sabe, acho que ndo é por que ela tem essa
dificuldade, ndo gosto de chamar de doenca, que ela vai ter que ser tratada de
forma especial, acho que so se aplica na escola essa diferenga de tratamento,
para a hora que ela esta aprendendo la junto com a galera e tais. Mas na
educagdo as coisas tém que ser iguais as outras criangas. Ndo vai ser mal-
educada so por que tem dificuldades. Ndo é por que ela tem uma condi¢céao
melhor que vai desprezar os outros. Tem que saber diferenciar, e se a gente da
“barda” demais pode vir crescendo achando que pode ser mais que 0S outros.
Falo para ela sempre: “Agradeca a Papai do Céu pelas coisas que vocé tem,
por que tem um monte de crianga la fora que passa fome”. Por que as vezes
que faz umas birras sem fundamento e é privilegiava de poder ter as condigbes

que temos de poder tratar dela.

FAMILIA 8

Entrevista com F8 Mae

Tom vital: Para os irmaos o convivio sempre foi natural, eles sempre viram a
B. assim, entdo para eles ndo tém nada de diferente. (A colaboradora faz um
periodo de siléncio e ao fim suspira). Foi triste! Entre vocé saber que tem algo
diferente e esse diferente ganhar o nome de uma doenga tem uma longa
distancia. Até entender que ndo vai passar com um remédio, a dor maior &
essa. Nao é uma gripe que d&, incomoda e dai passa. E para sempre. Que a
gente vai ter que ir se adaptando conforme a idade e o desenvolvimento dela,

porque da um medo nao saber como fazer, como lidar.
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Contando sobre a convivéncia

Antes da B. eu tive outros 2 filhos, tenho na verdade. Um pia e uma menina e
eu reparei que quando ela ia crescendo tinha alguma coisa que era diferente
dos outros. Até cheguei a comentar com o pediatra algumas vezes que
percebia que ela ndo desenvolvia bem igual os outros desenvolveram,
demorou mais para falar, mais para andar, mais para tudo. Mas o pediatra
sempre me dizia: “Calma mé&e, cada crianga tem um tempo de crescer, ndo se
preocupe, mée.” Ai, se o médico esta dizendo para a gente ndo se preocupar a
gente tenta ndo se preocupar. Mas ela vinha e era diferente desde sempre. Dai
foi quando ela entrou na escola. Que ela chorava muito para ficar. Ndo tinha
Jeito de acalmar. Se eu ficava junto ela ficava, sendo néo tinha jeito nenhum. E
nédo falava com ninguém. A pedagoga que falou que a gente precisava
investigar o que estava acontecendo. Dai que foi la pra Sdo José para passar
por avaliagdo. Ela fez uns testes com a psicéloga também que diz que vé a
capacidade dela de desenvolvimento, essas coisas. E a psicologa também
chamou eu e o pai para explicar e passou a gente para o médico, foi quando
ele falou que ela tinha autismo que, pelo que a psicologa tinha visto por meio
dos testes, era do nivel moderado e ndo falou muito mais, dai na hora vocé fica
meio perdido e eu ndo entendi muito das coisas que ele disse, e outra também,
que ele nao falou muita coisa. Foi um tempo depois que eu voltei para
perguntar mais para a pedagoga o0 que era a doenga e essas coisas, dai ela
chamou a psicdloga e conversamos juntas. Por que o médico é meio seco da
até um medo de perguntar as coisas e ele achar ruim. Elas me deram umas
cartilhas que explicavam a doencga. E dai contamos para ela e para 0s irmaos
que a B. era meio diferente das outras criangas e agora se vocé for falar com
ela vai ver que ela fala direitinho a doencga, que é de nivel moderado e essas
coisas. Ela é muito esperta, sério, de verdade. Foi um choque quando o médico
disse. Foi pior para o pai do que para mim, ele tinha um pensamento fixo que
nédo era nada, me dizia que isso nédo ia dar em nada, que as professoras que
estavam achando coisa. Sabe, eles ndo estdo o tempo todo com as criangas
igual como a gente, e ndo percebem muito essas diferengas. Eu falava para
ele, mas ele dizia que se o médico dizia que estava tudo bem, estava tudo
bem. Dai quando o médico falou, ele quis discutir com o médico, como que ele

podia ter tanta certeza que era uma doencga e essas coisas, mas estava la no
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laudo. Estava tudo escrito la explicando as coisas que ela fazia e nao fazia.
Para os irm&os o convivio sempre foi natural, eles sempre viram a B. assim,
entdo para eles ndo tem nada de diferente, falar para eles ndo fez diferenca
nenhuma. Foi triste! Entre vocé saber que tem algo diferente e esse diferente
ganhar o nome de uma doenga tem uma longa distancia. Até entender como é
grande isso, que n&o vai passar com um remeédio. Acho que a dor maior é
essa. Ndo é uma gripe que dé, incomoda, deixa eles “jururu”, e dai passa. E
para sempre. Tem como tratar como o médico disse. Melhora um pouco e
assim vai. Que a gente vai ter que ir se adaptando conforme a idade e o
desenvolvimento dela, por que da um medo ndo saber como fazer, como lidar.
Tenho um sobrinho que dizem que tem esse déficit de atencédo que tanto falam
agora, ele ia bem mal na escola até ir no médico, demorou bem mais que a B.
para descobrir, mas por que meu cunhado ndo levava para a frente para ver o
que era. Ele faz acompanhamento também la na Sdo José. Além dele nao tem
mais ninguém, mas vai saber também, antes parece que ndo se falava dessas
coisas. Se falava de tristeza profunda e doenga dos nervos e crianga, se tinha
dessas coisas, ninguem sabia por que se ia muito pouco ao medico, SO ia
mesmo quando a coisa ja estava feia. Essa geragéo ja € bem diferente. Do
meu primeiro filho para agora ja é diferente, hoje se tem muito mais informagéo
que antes. Eu mesma quando era pequena acho que eu nunca fui no médico.
S6 tomava as vacinas e era na rezadeira que a gente ia benzer os vermes e
essas coisas. Tomava cha e garrafada e tudo passava. Tristeza era verme e
s6. Tem gente que pensa so por que ela é diferente ela é burra. Mas néo é, é
esperta até demais. Outro dia fui com ela na casa da minha mae e ela se
queixando como sempre que estava com tosse e que para respirar estava
dificil. Ai a minha filha disse: “Também, vo, se a senhora parasse de fumar e
néo fosse tdo gorda ia ser mais facil para o ar entrar’”. Eu fiquei sem jeito e
ralhei com ela, ndo que ndo seja verdade, minha mée fuma demais mesmo e é
bem gorda, mas a B. ndo tem esse filtro que a gente tem. Crianga ja é dificil
porque fala tudo que pensa, mas ela é bem pior, ndo da para falar nada perto
que ela solta depois, ja passei por cada situagdo que eu queria sumir. Ela é
muito sincera. Ela parece que ndo vé maldade no que diz. A familia toda ja teve
que se acostumar com esse jeito despachado dela. Os irm&os protegem ela

demais. Até o gato. Deixa eu te contar do que to rindo. E que eu lembrei de um
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dia que eu fui ralhar com ela por que o chdo da sala estava cheio de livros, ndo
que tivesse bagungado, mas ela tinha tirado todos os livros da estante e
empilhado eles por tamanho. Ela é muito organizada nessas coisas de
tamanho, de cor, parece que incomoda ela se ndo esta do jeito que ela quer. E
eu ja tinha falado que ndo queria aqueles livros no chdo. Acho que ja era a
terceira vez que eu estava falando e levantei bem a voz para ela, porque, as
vezes, a paciéncia é pouca com trés em casa. Ndo € que o gato veio para o
meu lado avangando em mim? Na hora eu fiquei mais braba ainda, mas agora
eu dou risada, ja passou. Mas em geral a gente é uma familia barulhenta como
todas as outras. SO tem que ficar um pouco mais atenta com ela. Tem os
brinquedos que ninguém pode pegar. Odeia que penteie e corte o cabelo. Tem
dias que ela ndo gosta que toque ela, ja tem outros dias que quer ficar grudada
o tempo todo. Tem uma amiguinha na escola que ela se da muito bem, ja tem
outra que ela implica sempre e dai tem que ficar indo la resolver. Nesse dia que
eu fui falar com a pedagoga la da Sdo José ela me passou um nome de um
livro para eu ler, dai fala bastante sobre a doenca. Meu filho mais velho
procurou no youtube também e tém varios videos falando sobre isso. E la no
livro que eu comprei diz que esse jeito dela é normal. Que tem criangas que
tem mais forte e criancas que tem menos forte, por isso que a dela é
considerada moderada por que ela ndo se isola, tem varias caracteristicas,
mas elas sdo mais leves do que quem tem mais grave. Por isso que ela tem
uma vida quase normal. Tento dar o maximo de autonomia para ela. O pai
tenta de todas as formas ndo deixar ela fazer as coisas, ja falei que ndo pode,
que ela precisa aprender a se virar sozinha em algumas coisas. Tive que
aprender a respeitar o tempo dela. Nao foi facil. E cada vez que esta mais
mocinha alguma coisa vai ficando mais dificil. Bem, é mais ou menos assim
que as coisas funcionam la em casa, tudo é muito corrido para mim porque dar
conta de trés ndo é facil, porque um tem uma coisa e outro tem outra e a B. é
muito grudada em mim, entdo esta do meu lado meio que para tudo. Mas
falando da nossa rotina com ela, a gente sempre se reveza para que ela ndo
fique sozinha, entdo os dois mais velhos vdo na escola no mesmo horario que
ela para que se eu precisar fazer alguma coisa fora de casa de manha eles
estdo pra ficar com ela, e também se acontecer alguma coisa na escola eles

estao la pra acudir ela. Depois que ela nasceu eu tive que passar a trabalhar
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em casa porque ela precisa muito de mim. A gente nem sabia que ia precisar
na verdade, sO6 que eu e meu marido chegamos num consenso de que eu
ficaria em casa e seria mais facil e que mudariamos o escritério das coisas de
administragcdo da empresa la para casa. Nos temos uma empresa de moveis e
antes eu ia para a empresa todos os dias e fazia a parte financeira de la.
Mesmo antes do diagnostico eu passei a fazer isso de casa porque nédo dava
para dar conta dos trés e trabalhando fora. S6 que é tudo perto. Tudo na
mesma rua, mas mesmo assim ainda da diferenca, porque néo fica na correria
para la e para ca. Sempre tive muito a ajuda da mae do meu marido que mora
do lado de casa, mas também nédo dé para ficar abusando, ela ja tem uma
certa idade e nunca se negou a nada, mas os outros filhos dela ficam falando
que a gente deixa as criangas demais la. SO que a B. gosta muito dela, tem dia
que ndo quer nem ver, mas a gente explicou para ela que é coisa da doencga,
que ela é assim, mas quando ela quer ficar junto s6 quer ficar com a vo dai,
mas essas coisas de familia, dos outros falarem néo da para ligar muito, sendo
a gente enlouquece. Tem que deixar para la, por que ndo vai mudar. Eles néo
entendem que a B. é diferente. Até ela ja entendeu o que tem porque sempre
explicamos tudo direito para ela, se vocé perguntar ela vai saber te contar bem
direito que ela tem autismo, que é de grau moderado, que ela é um pouco
diferente e acho uma graga que ela diz. “Minha mée diz que todo mundo é
diferente, que o mundo é assim, que as pessoas ndo séo iguais”. E eu falo isso
para ela mesmo. Porque eu ouvi isso da pedagoga da escola dela quando eu
fui contar, porque eu estava bem sem jeito de contar e a pedagoga me disse:
“Mée, a senhora fica tranqlila, eu e vocé também ndo somos iguais, seus
outros dois filhos também néo sdo, é s6 a gente respeitar a individualidade de
cada um’. Isso me ajudou muito a entender mais a B. Sobre horarios e essas
coisas, pela manha os trés estdo em casa e fazem tarefa de escola e 0s
cursos. O mais velho faz inglés e a do meio faz teclado, e os dois fazem isso
no mesmo dia para eu sair uma vez so de casa. Tudo na quarta de manha que
dai a B. também vai para a turma de reforgco da escola. Na verdade, 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. Por que penso que ndo posso deixar os outros dois de lado porque

a mais nova precisa mais de mim. Ndo quero que eles se sintam menos
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amados, ou que recebem menos atencédo. E isso acontece, as vezes, e meio
que bate uma culpa por ndo conseguir atender a todos na mesma intensidade.
E tem meu marido também. E raro a gente conseguir sair sé6 nos dois. A mée
dele € um anjo na nossa vida por que ajuda muito. A gente anda de bicicleta e
entdo sdo esses 0s poucos momentos que a gente tem para ficar junto, para
trocar uma ideia. Tentamos as vezes sair para jantar, mas ai a vo que precisa
ajudar a gente porque com outras pessoas ela néo fica. Eu fui méae tarde
comparada as minhas irmés. O F. tem 14, a F. tem 12, e a B. que tem 9. S0
que foi um atras do outro também. E isso foi bom por que eles se ajudam muito
e me ajudam muito. Por exemplo, quando é para sair todo mundo para ir para a
igreja, algum casamento, ou mesmo pra tomar um Sorvete ele vdo se
arrumando sem que eu tenha que ralhar muito. O F. vai ajudando a calgar as
menores. A F. a prender o cabelo da B. por que ela odeia que penteie. Mas
como elas duas tem uma sintonia que eu ndo sei explicar, a F me ajuda muito,
por que vai brincando com ela e fazendo as coisas. Temos uma rotina com as
coisas de casa. Hora para tomar banho. Hora para comer. Hora para dormir. O
mais velho fica um tempo mais e as duas mais novas vao dormir no mesmo
horario, por mais que no outro dia vdo ficar em casa, mas se néo tiver as
regras definidas eu percebo que ela fica bem perdida. Ela é muito organizada.
Na verdade, a psicologa me disse que é natural da doenga dela essa coisa de
organizagdo. O guarda roupa dela é impecavel. Tudo ajeitadinho. Tem uns
brinquedos que ninguém pode pegar e ela sabe exatamente onde esta. Por
isso que falei dos livros. Pode estar la no chdo, mas vai estar tudo organizado
por cor ou por tamanho. Ela fica muito irritada com barulho, ai ja sai se tiver
muita gente ndo da para ficar muito tempo. Tipo semana passada a gente teve
casamento do meu irméo, ai fomos todos. Meu irmdo quis que ela fosse
daminha, porque é a sobrinha mais nova. Ela aceitou, mas fiquei com medo o
tempo todo que ela desse para tras na hora de entrar e falei isso para o meu
irméao. Como que a gente fez dai. Meu irmdo tem um cachorro que ela gosta
muito desses peludos, ndo lembro direito, gold, golden, enfim, o cachorro é
lindo e muito bonzinho com ela. Quando vé ela ja vem cheirar lamber, e é um
dos poucos momentos que ela ri é quando esta com ele ou quando o gato em
casa fica brincando com ela. Bem, dai para ela entrar a gente pensou que se

ela entrasse com o cachorro ia ser mais facil. E no fim deu certo. Ela s6 ndo
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ficou la na frente da cerimbnia, mas entrou direitinho. Sabe, quando meu irméao
convidou ela, eu fiquei tao feliz. Por que achei que eu nunca ia ter esses
momentos de ver ela toda de menininha ou fazendo essas coisas. Eu achava
que a doencga ia limitar ela mais do que limita. Eu ndo sei se é por que a gente
se adaptou ou se acostumou ao jeito dela, mas apesar das coisas que ela faz
que sdo meio esquisitas. Ou pelos dias que ela faz umas birras. Eu acho que
ela € bem normal. Nao tem aquele olhar de maluco, aquela coisa perdida e
abobada que eu imaginava que ela ia ficar. Eu via, quando era pequena, que
as amigas da minha mé&e tinham filhos abobados, ndo era Down, eram umas
coisas diferentes e quando o médico disse que ela tinha essa doenca eu
imaginei que conforme ela fosse crescendo ela ia ficar pior. Enganei-me! Ainda
bem que me enganei. Ela é esperta, ativa. Como eu disse, tem seus dias,
precisa muito de mim, mas na maioria das vezes ela € bem normalzinha. Meu
sobrinho parece mais doente que ela. N&o que eu esteja comparando quem é
mais doente que o outro, jamais. Ndo é isso. Mas é que a gente vé tanta coisa
na TV e na internet e umas fotos que sei la. Eu sigo o Mion, no Instagram, ele
tem um filho com a mesma doenca, ai eu penso se ele que tem tanto dinheiro e
condigbes também fala, as vezes, que é dificil lidar, me da um alento sabe,
porque acho que a gente esta mais ou menos no caminho. Quando vocé ia
fazendo as perguntas eu ia pensando e vai passando um filme na cabeca, por
que na verdade a gente ndo pensa sobre isso, s6 vai vivendo. Se fosse logo no
comeco, logo que eu descobri isso tudo dela eu ndo ia contar, ndo ia vir. Mas
sabe, acho que ajuda a outras maes, por que me ajudou muito quando eu
descobri conversar com a pedagoga, sabe seria bom que as maes se
reunissem para conversar sobre essas coisas, por que € s6 quem passa que
entende. E meu irmao fez faculdade de servigo social e eu converso muito com
ele e ele fez esses trabalhos ai também, e conversei com ele antes de aceitar
participar, levei o folder para ele ver, e ele que me incentivou, disse isso, que

eu poderia ajudar outras pessoas com nossa historia.
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ANEXO |

Carta de cessao dos direitos*

Guarapuava, de de 2017

Destinatario,

Eu, (nome, estado civil, documento de identidade),

declaro para os devidos fins que cedo os direitos de minha entrevista, gravada
na data para a mestranda do Programa de P&s-Graduagéo
em Enfermagem da Universidade Federal do Parana, Eliane Rosso, usa-la
integralmente ou em partes, sem restricdes de prazos e limites de citagéo,
desde a presente data.

Subscrevo a presente.

Assinatura do Colaborador

* Adaptado do modelo de carta de cessao proposto por Meihy (2014) p. 149.



142

ANEXO I

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO CENTRO-OESTE — UNICENTRO
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO — PROPESP
COMITE DE ETICA EM PESQUISA — COMEP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado(a) Colaborador(a),

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa HISTORIA DE
FAMILIARES SOBRE A VIVENCIA COM A CRIANCA PORTADORA DE
TRANSTORNO MENTAL, sob a responsabilidade de Eliane Rosso, que ira
investigar como a familia vivencia o cotidiano da crianga com transtorno mental
em face da Rede de Atencao Psicossocial.

O presente projeto de pesquisa foi aprovado pelo COMEP/UNICENTRO.

DADOS DO PARECER DE APROVACAO
Emitido Pelo Comité de Etica em Pesquisa, COMEP-UNICENTRO

Numero do Parecer: 1.814.756
Data da relatoria: 08/11/2016

1. PARTICIPAGCAO NA PESQUISA: Ao participar desta pesquisa vocé ira
responder a questdes relacionadas a sua vivéncia com a crianca portadora de
transtorno mental (com diagnéstico de doenga mental). A entrevista sera
gravada para que depois possa ser passada para a versao escrita.

E lembrado que a sua participacdo é voluntaria, vocé tem a liberdade de ndo
querer participar, e pode desistir, em qualquer momento, mesmo apos ter
iniciado a entrevista sem nenhum prejuizo para vocé.

2. RISCOS E DESCONFORTOS: A entrevista podera trazer algum desconforto
como constrangimento e ou sentimentos de tristeza e angustia ao falar sobre a

crianga portadora de transtorno mental. O tipo de procedimento apresenta um
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risco minimo que sera reduzido pelo didlogo da pesquisadora com vocé. Se
vocé precisar de alguma orientagdo ou encaminhamento, por se sentir
prejudicado por causa da pesquisa, ou sofrer algum dano decorrente da
pesquisa, o pesquisador se responsabiliza pela assisténcia integral, imediata e
gratuita, ao encaminha-lo para um profissional de saude qualificado, como
Enfermeiro, Psicdlogo; se necessario.

3. BENEFICIOS: Os beneficios esperados com o estudo sdo no sentido de
auxiliar aos profissionais de Enfermagem a compreender o fendmeno da
convivéncia da familia com a crianca portadora de transtorno; e subsidiar acées
de Enfermagem para auxiliar no cuidado integral a estas criangas e suas
familias.

4. CONFIDENCIALIDADE: Todas as informacbes que (o(a) Sr.(a) nos)vocé
fornecer ou que sejam conseguidas por meio da entrevista gravada serao
utilizadas somente para esta pesquisa. Os seus dados pessoais e suas
respostas ficardo em segredo e o seu nhome nao aparecera em lugar nenhum
das entrevistas gravadas, nem quando os resultados forem apresentados.

5. ESCLARECIMENTOS: Se tiver alguma duvida a respeito da pesquisa e/ou
dos métodos utilizados na mesma, pode procurar a qualquer momento o

pesquisador responsavel.

Nome do pesquisador responsavel: Eliane Rosso

Endereco: Simedo Varela de Sa - CEDETEG

Telefone para contato: 42 36298134

Horario de atendimento: 08h00minh as 11h30min; 13h30min as 17h00minh.

6. RESSARCIMENTO DAS DESPESAS: Caso o (a) Senhor (a) aceite
participar da pesquisa, ndo recebera nenhuma compensacao financeira.

7. CONCORDANCIA NA PARTICIPAGAO: Se o (a) Senhor (a) estiver de
acordo em participar, devera preencher e assinar o Termo de Consentimento
Pds-esclarecido que se segue, em duas vias, sendo que uma via ficara com

VOCE.
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ANEXO IlI
CONSENTIMENTO POS-INFORMADO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o Senhor (a)

, portador (a) da cédula de

identidade , declara que, apds leitura minuciosa

do TCLE, teve oportunidade de fazer perguntas, esclarecer duvidas que foram
devidamente explicadas pelos pesquisadores, ciente dos servicos e
procedimentos aos quais sera submetido e, ndo restando quaisquer duvidas a
respeito do lido e explicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO em participar voluntariamente desta pesquisa.

E, por estar de acordo, assina o presente termo.

Guarapuava, de de

Assinatura do participante / Ou Representante legal

Assinatura do Pesquisador



