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El portador de trastorno mental y la vida en familia
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RESUMO

0 objetivo geral deste estudo foi revelar, na ¢tica familiar, a participagdo do portador de transtorno mental na vida em familia.
Pesquisa de abordagem qualitativa, realizada no periodo de marco a maio de 2010. Os 14 colaboradores pertencem a onze
familias de portadores de transtornos mentais residentes no municipio de Maringa-Pr. Foi utilizada a histéria oral tematica como
técnica de coleta dos dados. Para andlise dos dados utilizou-se a técnica de andlise de contetido tematica. Os resultados
demonstram que, em relagdo a participagdo e decisdes em familia, ainda ha dificuldades neste aspecto. Quanto a participagdo nas
tarefas cotidianas, a maioria contribui quando ndo esté em crise, porém com suas limitacdes; os relacionamentos familiares sao
permeados de sentimentos de dor e sofrimento atrelado a pena e dé. Conclui-se que a enfermagem tem o importante papel de

orientar e apoiar a familia em suas necessidades.
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Abstract

The general objective of this study was to unveil through a family
viewpoint the participation of mental health patients in their family
life. It was a qualitative approach study, conducted between March
and May 2010. The 14 contributors belonged to 11 families of
mental health patients, residing in the city of Maringa-PR. Thematic
oral history was used as the data collection technique. The results
demonstrated there is still difficulty with regard to family
participation and decisions. With regard to daily chores, most
patients contribute whenever they are not in crisis, but with
limitations; family relationships are permeated with feelings of
pain and suffering associated with pity and commiseration. It is
concluded that Nursing plays an important role in the family, by
guiding and supporting its needs.

Keywords: Mental health. Psychiatric Nursing. Family.
Deinstitutionalization.

Resumen

El objetivo general de este estudio fue revelar en la 6ptica
familiar la participacion del portador de trastorno mental en la
vida en familia. Investigacién de abordaje cualitativo, realizada
en el periodo de marzo a mayo de 2010. Los 14 colaboradores
pertenecen a once familias de portadores de trastornos
mentales residentes en el municipio de Maringa-Pr. Utilizé la
historia oral tematica como técnica de recogida de los datos.
Para andlisis de los datos se utiliz la técnica de andlisis de
contenido temético. Los resultados demuestran que en relacién
ala participacion y decisiones en familia, alin hay una dificultad
en este aspecto. Cuanto a la participacion en las tareas
cotidianas, la mayorfa contribuye cuando no esta en crisis,
pero con sus limitaciones; las relaciones familiares son mediadas
de sentimientos de dolor y sufrimiento junto con pena y
compasion. Se concluye que la enfermeria tiene papel importante
junto a la familia para orientarla y apoyarla en sus necesidades.

Palabras-Clave: Salud mental. Enfermeria Psiquiatrica.
Familia. Desinstitucionalizacion.
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INTRODUGCAO

Com o processo de desinstitucionalizagdo, o portador
de transtorno mental deixou de ser atendido exclusivamente
em hospitais psiquiatricos e passou a ter outras op¢oes de
tratamento. Ocorreu uma reconfiguragdo da atencdo em sadde
mental, com varios avangos obtidos neste processo, destacando-
se: 0 acesso aumentado a aten¢do em saude mental; o
fechamento de 16.000 leitos em hospitais psiquiatricos; a
reducdo do nimero total de leitos dos hospitais psiquidtricos
restantes; a desinstitucionalizagdo de pessoas com longo
histdrico de internacdo psiquiatrica; a utilizacdo de recursos
financeiros nas a¢des hospitalares substituida pelo investimento
nas agdes extra-hospitalares; a implantacdo de acbes de satide
mental na atencdo basica; e o enfrentamento da questdo da
inclusdo social pelo trabalho como desafio intersetorial.’

Uma das alternativas adotadas pelo Ministério da Satde
(MS) foi a implantagdo de Centros de Atencdo Psicossocial
(CAPS). Estes servicos, que no ano de 1998 eram 148 em
todo o Brasil, em junho de 2010 perfaziam o total de 1.541,
enquanto o niimero de leitos psiquidtricos do Sistema Unico de
Saude (SUS), que em 2002 era de 51.393, reduziu-se para
35.426, distribuidos atualmente em 208 hospitais
psiquidtricos.'

Diante destas a¢Oes, muitas das pessoas que ficavam
em instituides fechadas passaram a ndo mais necessitar delas,
e assim utilizam esse tempo no convivio didrio com seus
familiares e cuidadores, no domicilio.

Somando-se a esse processo de transicdo, o portador
de transtorno mental busca efetivar a retomada do curso de
sua vida exercendo sua cidadania, deixando assim de ser
desprovido de seus direitos, diferentemente do que acontecia
no paradigma anterior. Desta forma, com o decorrer do processo
de desinstitucionalizacao, o portador de transtorno mental,
até entdo excluido do convivio familiar, passou a ser (re)inserido
nas rotinas de sua familia, fazendo-se presente e, em algumas
situagGes, tornando-se participativo.”

Ndo obstante, em decorréncia dessas alteracbes
efetuadas em varios setores, o trato com o portador de
transtornos mentais no domicilio torna-se dificil. Isso se deve
ao fato de que tanto o portador de transtorno quanto os seus
familiares devem exercitar o convivio em busca de uma harmonia
no lar, tornando este local um espaco para didlogo, discussao e
oportunidades de expressdo de formas diferentes de pensar ou
se posicionar diante de alguma situacdo. Destarte, todos devem
entender-se, respeitar-se e convergir para agdes de consenso,
de modo que o portador de transtorno possa ser respeitado e
aceito com as limitagdes a ele impostas pela patologia.

Nesse momento de convivéncia e de adaptagdo ao
domicilio, portadores e familiares precisam exercitar a
habilidade de relacionamento, devendo estes Ultimos procurar
conhecer o portador de transtorno mental na sua singularidade
e avaliar sua experiéncia de sofrimento mediante o contato
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cotidiano na relagdo, valorizando aspectos importantes para
sua vida, como, por exemplo, o esporte, o namoro, a familia, o
estudo, o trabalho e o lazer.? E necessario ainda suprir outras
dificuldades presentes no dia a dia em familia, como a
participacdo em atividades da casa e a divisdo de tarefas no
domicilio.

Durante as Ultimas décadas a constituicao da sobrecarga
em familiares tem sido usada para captar a experiéncia dos
membros da familia ao cuidarem de um familiar portador de
transtorno mental.* Essa sobrecarga gerada pelo convivio do
portador com seus familiares/cuidadores pode representar em
peso material, subjetivo, organizativo e social, surgindo, assim,
problemas diversos, entre os quais os encargos econdmicos,
fisicos e emocionais a que os familiares estdo submetidos em
decorréncia desse convivio.’ A presenca de sobrecarga é
independente do diagndstico da doenca® e a experiéncia de
conviver com o portador de transtorno mental resulta em um
cotidiano conturbado.

Assim, deve-se procurar que o portador retorne para
casa e considerar as condicOes e habilidades dele e dos familiares
para essa vivéncia, caso contrario ela pode se tornar negativa.’
E notério que existem dificuldades diversas que contribuem
para conturbar a participacdo do portador de transtorno mental
no contexto da familia, principalmente a de aceitacdo dele,
devido ao seu comportamento gerado pela patologia.

Este panorama é agravado pela concep¢do, que ainda
hoje permeia o imaginario da populacdo, de que o portador de
transtorno mental é perigoso e violento, refor¢ando o rétulo do
estigma e preconceito contra ele.?

Ha muito a ser trabalhado nos niveis assistencial,
cultural, politico, econdmico e conceitual para se desmitificar o
estigma da doenca mental e, acima de tudo, garantir o direito
de cidadania a essas pessoas para que possam viver melhor no
mundo.® Neste sentido, o presente estudo objetivou revelar, na
6tica do familiar, a participagdo do portador de transtorno
mental na vida em familia.

METODOLOGIA

0 estudo consiste em pesquisa de abordagem qualitativa
em que se utilizou como técnica de coleta de dados a Historia
Oral Temética. Entende-se Historia Oral como uma pratica de
apreensdo de narrativas destinada a recolher testemunhos,
promover andlises de processos sociais do presente e facilitar o
conhecimento do meio imediato.’ Ela é tematica porque a
existéncia de um foco central justifica o ato da entrevista, recorta
e conduz a possiveis objetividades.’ A Historia Oral difere de
simples entrevistas, pois os procedimentos que a determinam
ndo se restringem ao ato de apreensdo das entrevistas,
ressaltando-se todo o enquadramento em etapas previstas no
projeto.’

Este estudo foi realizado com 14 colaboradores,
familiares de portadores de transtornos mentais membros de
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11 familias que residem no municipio de Maringa e cujo
membro portador teve passagem pela Emergéncia Psiquidtrica
(EP) do Hospital Municipal de Maringa (HMM) no ano de 2008.

A coleta de dados ocorreu no periodo de margo a maio
de 2010. As histérias orais foram gravadas, transcritas na
integra e posteriormente devolvidas aos colaboradores para
que estes, apds a leitura, complementassem-na até que
constituissem a representacdo real e fidedigna do ocorrido.”
Apbs a aprovagdo da historia pelos colaboradores, analisaram-
se os dados por meio da Andlise Tematica de Contetido."

A andlise de contetido € um conjunto de técnicas de
analise das comunicagbes que utiliza procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das
mensagens, tem como finalidade a inferéncia de conhecimentos
relativos as condi¢des de produgdo ou recepgdo e recorre a
indicadores, quantitativos ou ndo."

Ainferéncia € um processo de deduzir de maneira 16gica
caracterizado como a fase intermediaria do processo no qual
ocorre a passagem explicita e controlada dos dados das fases
de descrido para a de interpretagdo'®; ndo é, portanto, uma
simples leitura, mas o realcar de um sentido que se encontra
em segundo plano, buscando-se outros significados além do
expresso.'? Assim, procura conhecer aquilo que esté por tras
das palavras sobre as quais se debruga.

As diferentes fases da andlise de contetdo organizam-
se em torno de trés polos cronoldgicos: a pré-analise: a
exploracdo do material, o tratamento dos resultados e a
inferéncia e interpretagdo. '

A pré-andlise é a fase de organizacdo dos documentos,
isto €, aquela em que ocorreram a leitura flutuante, a escolha
dos depoimentos, a formulagdo de hipéteses, a escolha dos
indices e a elaboragdo de indicadores para fundamentar a
interpretacdo. A fase de exploragdo do material € a que se
segue a codificagdo do contetido dos discursos em unidades de
registro, as quais sdo organizadas em categorias. A fase de
tratamento dos resultados compreende a inferéncia e a
interpretacao. Neste estudo, realizaram-se inferéncias sobre
0s aspectos evidenciados pelos discursos quanto a significacdo
da propria mensagem em si ou pelo que se escondia por detras
das falas; e na interpretacdo levou-se em conta o que se
escondia sob a aparente realidade e o que significava
verdadeiramente, em profundidade, o discurso enunciado."

0 estudo respeitou os preceitos éticos e foi aprovado
pelo Comité Permanente de Ftica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Estadual de Maringa (Parecer N.°
509/2009). Os colaboradores foram informados dos objetivos
do estudo, do tipo de participacdo desejado e quanto a livre
opgdo em participar e desistir desta participagdo a qualquer
momento. Todos os colaboradores (familiares/cuidadores)
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
realizaram a validacdo do contetdo das entrevistas. Para
resguardar a identificacdo dos colaboradores atribuimos-lhes
codinomes de flores.
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Com a finalidade de contextualizar o portador de
transtorno mental em relagdo ao colaborador deste estudo,
podemos assim caracterizar os 14 colaboradores/11 familias:
Colaborador 1, Amarilis (esposa); Colaborador 2, Begdnia
(portador); Colaborador 3, Cravo 1 (pai); Colaborador 4, Cravo
2 (mae); Colaborador 5, Dadlia 1 (mde); Colaborador 6,
Gérbera 1 (mde); Colaborador 7, Gérbera 2 (irmd);
Colaborador 8, Horténsia (marido); Colaborador 9, Jasmim
(marido); Colaborador 10, Létus (irmd); Colaborador 11,
Petdnia 1 (irmd); Colaborador 12, Petlinia 2 (irmd);
Colaborador 13, Rosa (esposa); Colaborador 14, Violeta
(mde).

Ressalta-se que sempre que o portador esteve presente
no domicilio durante a realizagdo das entrevistas foi-lhe
permitida a participacdo, se ele a desejasse. Apos leituras
exaustivas dos dados coletados e a utilizacdo do método
proposto, estes foram sistematizados, emergindo categorias
tematicas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Opinido, escuta e respeito nas decisdes em familia

Aqui estdo dispostos os depoimentos dos colaboradores
no que se refere a participagdo ativa do portador de transtorno
mental nas decisdes rotineiras, conversas, didlogos e assuntos
de familia vivenciados no seu cotidiano.

Segundo as informages dos colaboradores, a atitude
mais comum dos portadores de transtorno mental, quando estdo
envolvidos em alguma questdo no domicilio, € a de nao emitir
nenhuma opinido. Geralmente apenas escutam sem se expressar
ou posicionar-se diante das situagdes.

[...] se a gente fosse conversar, ela preferia ficar
igual uma coruja, s6 escutando, dificilmente dava
um palpite “acho que é assim ou ndo”, ela escuta.
Mesmo se fosse pra brigar com ela, ndo respondia.
Se fosse pra decidir alguma coisa, dificilmente ela
dava uma opinido. Ela é tranquila até demais, |[...]
qualquer coisa somos eu e a mae dela quem
tinhamos que resolver. Resolver tudo! [...] pra fazer
as coisas ela ndo estava muito ai, ndo. [...] Fazer ou
ndo fazer, pra ela é uma coisa s6, era normal, ndo
estava nem ai, ndo [...] (Cravo 2).

[...] A gente tenta ao mdximo incluir ela. Nas
reunioes de familia muita gente vai pra ld, mas
mesmo assim ela se isola. Se a gente estiver em um
grupo vocé ndo escuta ela falando nada. |[...] pra
vocé conversar com ela tem que estar puxando
assunto e nem sempre vocé obtém resposta. Acaba
sendo uma conversa bem unilateral. Vocé tenta
conversar, mas ndo se vé o interesse do outro lado.
A gente ndo sabe até que ponto é da doenga, até
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que ponto é da personalidade dela ou da vontade.
E bem complicado (Lotus).

Observa-se que o portador de transtorno mental ndo
exerce seu direito de participar das atividades em familia. Isso
pode acontecer por varias razoes, como: 1) as caracteristicas
da doenca, o comprometimento afetivo, a dificuldade de
comunicagdo, alteracdes no pensamento e na percepgao e
outras; 2) medo de se expor e ndo ser compreendido; 3)
comodismo ou a concepgdo preconceituosa que trazem consigo
de que ndo tém direito a se expressar, reflexo do modelo da
internagdo hospitalar psiquidtrica, tradicionalmente enraizado
em nossa cultura.

Por outro lado, ocorrem situagdes de castragdo do
direito do portador de transtorno mental por parte da familia,
aqual, em determinadas circunstancias, ignora as opinioes de
seu familiar, impondo-lhe as decisdes dos demais membros, e,
em outras, simplesmente ndo da valor ao que ele expressa,
pensa ou deseja, justificando para si mesma que essa expressao
seria decorrente da sintomatologia da doenga, ou seja, fruto
de alteragdes do pensamento ou da percepgdo.

[...] Néo, ele ndo participa! Quem toma as decisdes
sou eu mesma. Tem vez que ndo adianta, ele quer
as coisas erradas, mas se eu e 0s meninos vemos, a
gente faz o que é certo, ndo importando se ele
quero errado (Rosa).

[...] acho que ndo tenho mais a mesma participagdo
nas decisoes de familia. Eu acho que eles ainda
tém um pouco de receio comigo por isso. Por ser
uma familia do interior, uma familia tradicional,
devem ter um pouco de receio ainda das minhas
decisbes, das minhas opinides. [...] qualquer tipo
de decisdo que vai tomar ld em casa, se vai comprar
alguma coisa ou ndo, eu ndo participo. Deve ser por
eu ter passado por isso tudo, do transtorno mental
(Begodnia).

Apesar das mudangas em andamento, ainda prevalece
a ideia de que o portador de transtorno mental ndo tem
discernimento para tomar decisdes e dar opinioes.

Begonia, que € portadora de transtorno mental,
expressa com pesar e sofrimento a sua ndo participagdo na
vida familiar no tocante as decisdes. Em decorréncia da
internagdo psiquidtrica traz consigo o rétulo de incapaz de
tomar decisdes e de dar opinides sobre questdes familiares.
Mesmo estando no domicilio, continua atrelada aos grilhdes da
institucionalizacdo, do estigma e do preconceito dos séculos
XIX e XX que excluiam, segregavam e aniquilavam o portador
de transtorno mental, desvalorizando-o como ser humano e
cidaddo. Esta forma de pensar dos familiares e da comunidade
em geral € caracteristica do modelo asilar, em que o portador
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de transtorno mental é proibido de se expressar, e, quando se
expressa, o faz de forma limitada e controlada pela instituicdo. "
As colaboradoras das familias Amarilis, Dalia e Gérbera
falam da participacdo de seus familiares portadores de
transtorno mental cada uma com sua peculiaridade.

Participa se a gente chamar ele para vir, se no,
ndo. Mas tem vez que ele quer falar mais alto que a
gente. As vezes ele vence a gente pelo cansao, de
tanto a gente bater boca. A gente ndo aguenta
porque ele fala demais, ai a gente fica quieto e
deixa ele falar. Pelo cansago ele vence a gente. Eu
nunca agredi ele e nem nada, mas ele me vence
pelo cansaco de bater boca. Ai a gente larga ele de
mdo, € ele pra Id e a gente pra cd e fica de boa
(Gérbera 2).

Pela opinido de Gérbera 2, percebe-se que a familia
tem dificuldades em lidar com o familiar, e também que ha uma
ambiguidade em suas atitudes. Ao mesmo tempo em que deseja
a participacdo dele, seu comportamento descontrolado e
manipulador interfere na dinamica familiar e, sem saber como
lidar com a situagdo, usa a expressao “larga de mdo e deixa pra
1&". Isso demonstra também certo cansago da familia na
convivéncia e até desesperanca em relagdo a inclusdo do
portador de transtorno mental na vida social, seja ela em ambito
privado ou ndo.

Acho que ele tem necessidade de amizade, de
conversa. Quando alguém da familia chega, a gente
percebe que ele quer falar. E ouvido, mas de repente,
quer interromper e se ndo é ouvido na hora, dd
meia-volta e vai pro quarto. E assim [...] confunde
muito as coisas, entdo o que a gente tem que falar
aqui, a gente fala normal. Ndo tem o que esconder
[...] Ele participa, numa forma assim meio que
limitada, porque ele é uma pessoa um pouco
limitada. Com certeza ele é limitado em muitas
coisas, S0 que estd comegando a entrar pro mundo
(Délia 1).

A gente discute tudo normal, mas se for alguma
coisa que tem que raciocinar muito, aijd ndo d4. E
isso. Antes ele participava mais, falava mais. Hoje
ele jd ndo fala mais como falava. Jd é mais quieto.
Se vocé conversar ele conversa, agora, ele puxar
conversa e ficar conversado, ele ndo puxa mais.
Esta mais quieto, mais fechado, introvertido
(Amarilis).

Dalia e Amarilis relatam que ha uma limitagdo de seus
familiares com transtorno mental quanto ao raciocinio, e Dalia
deixa implicito que esta limitacdo € geral. Algumas doengas
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mentais tém sintomas que promovem embotamento afetivo e
isolamento social, e alguns tipos de delirio fazem com que a
pessoa se sinta persequida, desprotegida, com medo, acuada;
as alucinagbes provocam nela reagdes diversas, como
retraimento, hiperatividade, angustia, etc., € muitas vezes as
familias, ndo conseguindo entender estes comportamentos,
associam-nos a ma conduta, falta de habilidade ou incapacidade
para desenvolver certas atividades. Por isso, muitas vezes o
portador de transtorno mental € estigmatizado pelos membros
da familia e pela comunidade como incapaz, inabilitado,
incompetente e antissocial.

Neste sentido, os servigos extra-hospitalares tém como
uma de suas fungdes oferecer atendimento as familias para
esclarecer a sintomatologia da doenca e torna-las aliadas e
colaboradoras no tratamento, mantendo o portador
desinstitucionalizado' para que assim possa ser compreendido
em sua singularidade.

Destarte, é fundamental garantir ao portador de
transtorno mental o direito de ir e vir, de ser ouvido, de opinar,
de ser tratado com dignidade e respeito. Ele deve ser respeitado
em seu desejo de participar da vida em familia, o que se reflete
em estimulos que o motivam a expressar-se, efetivando-se,
assim, sua inclusdo no contexto familiar.

Na familia Horténsia, a inclusdo do portador é
compulsoria, ou seja, é-lhe imposta sem o direito de ndo
concordar em participar, visto que, para o colaborador, é
primordial sua participagdo nas atividades a serem
desempenhadas ou nas decisdes a serem tomadas, ndo
importando as condi¢bes em que ele se encontre.

[...] Néo tem como poupar: [...] Participa porque as
vezes tem as meninas ai né. Acontece alguma coisa
e eu sou homem e ela é mulher, as vezes tem coisa
que ela quem tem que me ajudar a decidir, eu
sozinho ndo consigo. [...] Eu preciso da ajuda dela.
Ela tem que participar dos fatos, sejam eles bons
ou sejam ruins (Horténsia).

A nosso ver, o ser humano tem o direito de escolher o
que fazer - por exemplo, se ndo esta bem, pode ficar quieto,
sozinho, em paz. Isso também ocorre com alguns portadores
de transtorno mental, porém o colaborador da familia Horténcia
mostra que ndo leva em consideracao as condicdes fisicas e
psicologicas da esposa ao exigir sua participagdo nas atividades
cotidianas. Essa atitude aponta falta de liberdade de escolha e
da percepcdo das condi¢des em que o outro se encontra,
demonstrando que a liberdade do portador de transtorno mental
nesta familia é castrada, as coisas lhe sdo impostas.

0 cuidado da familia ao portador de transtorno mental
geralmente fica por conta da mulher. Esta ainda pode acumular
outros encargos, como a limpeza da casa, a alimentagdo do
grupo familiar e o cuidado a outros membros da familia. A
presenca da mulher como principal fonte de cuidados ao portador
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de transtorno mental ja foi apontada pela literatura.™ Presa a
funcdo de cuidadora, ela ndo se permite sequer adoecer, pois
se encontra na posicao de responsavel pelos cuidados a familia.
Essa centralidade conferida a mulher enquanto responsavel
pelos cuidados a familia traz-lhe consequéncias, por exemplo,
no tocante a assumir tarefas mais pesadas e exigentes por
mais tempo e com alto custo em termos de satide e qualidade
de vida, de acesso a emprego, de desenvolvimento profissional,
de relagdes sociais e de disponibilidade do préprio tempo, além
de repercussdes econmicas.'*

Participagdo no cotidiano: executando as tarefas
familiares

Em nossa vivéncia profissional de pesquisador,
percebemos que é relevante buscar ainclusdo do portador em
seu domicilio. Uma alternativa é compartilhar as tarefas e
responsabilidades do lar com seus familiares, mostrar-se dtil e
colaborativo, pois assim se torna possivel promover um
ambiente propicio para se estabelecer um relacionamento
harmonioso e com menor ou nenhuma sobrecarga.

[...] E, nés dividiamos o servico. Ndo era muita
coisa, mas ela ajudava. [...] ela também trabalha,
mas ela ajudava. Eu falava “vou fazer tal coisa e
vocé faz outra”, ela fazia; ndo reclamava. Eu lavava
roupa e ela passava. Eu chegava primeiro que ela e
ia fazer a janta. A louca da janta ela que lavava.
Entdo, assim, a gente dividia o servigo da casa. Era
assim que a gente fazia. Ela ajudou bem no dltimo
umano e pouco que morou com a gente. Agora ela
esta morando com as criangas dela em outra casa
(Cravo 2).

Nafala de Cravo 2 é possivel perceber que o portador
de transtorno mental compartilha das tarefas domésticas e
estd inserido no mercado de trabalho, o0 que mostra que nessa
familia ele esta adaptado a nova estratégia de satide mental,
reinserindo-se socialmente. Nao obstante, ocorrem situagdes
em que, mesmo a colaboragdo sendo solicitada, essas tarefas
ndo sdo realizadas, e isso acarreta acimulo de tarefas e fungdes
para os familiares, resultando em sobrecarga para estes,
conforme relato de Dalia e Rosa.

[...] fiz 0 almogo e falei “filho vocé lava a louga
porque eu vou descansar um pouco”, ele tinha ido
ao curso dele e eu disse “lava a loucinha porque eu
vou descansar um pouco, depois a gente vai na
fabrica. Depois nés vamos na missa, hoje € quarta-
feira.” Eu propus pra ele. Ele disse “ndo vou lavar
louga, ndo vou na fdbrica e ndo vou na feira”. Eu
falei “tudo bem, vocé quem sabe”. Ele estava
cansado, eu senti. Dai ele deitou e dormiu e deixei
ele tranquilo. Eu me organizei, ele levantou, deu
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uma olhada, viu que eu tinha lavado a louca e
tranquilizou. Quando eram umas quatro e meia
falei “vamos pra fabrica?” ele falou “vamos”,
pegamos as coisas e fomos |[...] Tem horas que é
ndo, ndo e ndo, de repente ele se arrepende e
volta. “Vocé limpa a cozinha hoje pra mim”, falo
pra ele, dai ele fala “ndo vou”. Daqui a pouco ele dd
uma volta, vem aqui e fala que ele ndo quer ser
pressionado (Ddlia).

[...] ndo faz nada! {ao relatar sobre o auxilio do
marido nas tarefas de casa} (Rosa).

Nestes relatos é possivel observar dois aspectos de
sobrecarga: 1) aspecto objetivo, que compreende
dificuldades concretas e observaveis causadas pelo
comportamento do portador, as quais se refletem em
consequéncias negativas do transtorno mental na familia,
como, por exemplo, ndo realizar as atividades da casa; 2)
aspecto subjetivo, que se refere a percep¢do ou avaliagdo
pessoal do familiar/cuidador sobre a situacdo, envolvendo
ainda suas reagfes emocionais e seus sentimentos em
relacdo a presenca do transtorno mental na familia.>”'> Os
aspectos subjetivos vinculam-se a relagdo conturbada, que
acarreta sentimentos negativos relacionados a manipulacao
do ambiente pelo portador. Evidencia-se sobrecarga
emocional na face de Dalia, quando ela fala.

Quando o familiar ndo tem a ajuda do portador na
realizacdo de atividades / tarefas no domicilio, ele se
acostuma com a situagdo; mas a situagao se modifica
substancialmente quando o portador ja realizava essas fungdes
e, em decorréncia de outros motivos, deixa de realiza-las. Para
as familias Gérbera e Violeta, o motivo de ele ndo mais realiza-
las € ter assumido um trabalho na sociedade.

Quando ele ndo estava trabalhando e a irmd estava,
ele ajudava em casa, por exemplo, quando ficou
um ano parado, lavava a louga. Era servico dele.
[...] $6 que quando estd trabalhando, ele chega
tarde, ndo vaifazer nada mesmo. S6 fazia porque a
irmd estava trabalhando e o irmdo estudando. Al
ele era obrigado a ajudar porque ndo tinha outro
pra fazer (Gérbera 1).

[...] Mudou muita coisa porque ela sempre foi uma
mde zelosa e uma dona de casa super zelosa. Era
linda a casa dela, era um brilho, bem cuidada. Sabe,
as pessoas, 0 marido, tinham o maior prazer de
chegar em casa, porque era tudo muito bem cuidado.
A comida muito bem feita e na hora. |[...] Ela
comegou a deixar de fazer o servigo. Com o passar
do tempo, ela comegou a querer trabalhar fora. Ela
achava que tinha que trabalhar fora e que ndo tinha
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obrigagdo nenhuma de ficar dentro de casa. Uma
pessoa que era totalmente dedicada, de repente,
demonstrar essa vontade de trabalhar fora, sendo
que ela ndo tinha condicbes porque ela ndo dava
conta nem de fazer o servigo dela na casa
(Violeta).

A experiéncia de ter um membro da familia sofrendo
um transtorno mental, seja qual for a forma como ele se
manifesta, mobiliza a familia como um todo no seu dia a dia,
sendo dificil necessitar desse familiar e ele ndo poder
colaborar no cotidiano.'

A nosso ver, é importante que o portador de
transtorno mental, caso se sinta bem, colabore na realizacao
das tarefas do lar, e que apenas no momento em que estiver
indisposto ou ndo se sentir bem deixe de fazer essas tarefas,
sem que haja pressdes ou cobrangas exageradas, pois estas
podem agravar o quadro ou o clima de tensdo familiar. Para
a familia, esse compartilhar de responsabilidades é fator
imprescindivel para estabelecer relacionamento estavel,
digno e compreensivo entre a familia e o portador.

[...] Quando ela estd bem, ela levanta, faz o
servico de casa, que tem que fazer certinho, ndo
precisa ninguém falar nada, mas quando ndo estd
[...] ela fica igual um bicho acuado. No sai de
dentro de casa, as vezes ela ndo sai nem do
proprio quarto, as vezes ela fica o dia inteiro
dentro do quarto [...] As vezes, tem dia que ela
ndo estd bem, que ela ndo faz nada dentro de
casa. Ai'eu ja cobro dela. Ai jd fala que ndo esta
boa, dai eu ... na hora, de momento, eu fico
nervoso, estressado, mas depois eu ja acalmo
também e “ah! Tudo bem! Nao deu pra fazer, ndo
deu, deixa”. [...] Eu ndo ligo pra qualquer tipo de
coisa, mas eu cobro. Eu falo pra ela “6 porque
vocé ndo fez isso ou aquilo?” e ela “ah eu ndo
estava muito bem”. Na hora eu fico... Depois eu
penso: o servico nunca acaba e a gente acaba,
né (Horténsia).

Fica querendo ajudar, a lavar uma louga, varrer a
casa, o quintal. Quando ele estd bem ele faz, ajuda.
Agora, quando ele ndo estd bem, ndo ajuda com
nada (Petunia 1).

F perceptivel nos depoimentos que a familia precisa ser
preparada para compreender a doenga, suas fases e aspectos, a
fim de evitar conflitos. Também é importante respeitar as
limitagdes do individuo que esta em crise e compreender a sua
singularidade. Se isto ndo acontecer, a convivéncia se tornara
dificil e isto interferird no processo de ressocializacdo e
reinsercdo social.
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A participagdo do portador de transtorno mental nas
relagbes em familia: um destaque para os
sentimentos

A analise revelou depoimentos impregnados de
sentimentos e emog¢Oes presentes na rotina didria, derivados
de relacbes nem sempre harmoniosas. Em seu convivio, os
familiares e portadores de transtornos mentais apresentam
condigdes variadas, como dificuldade em lidar com as situacbes
de crise vividas e com os conflitos familiares emergentes, a
culpa e 0 pessimismo por ndo conseguirem ver uma saida para
os problemas enfrentados, o isolamento social a que ficam
sujeitos, as dificuldades materiais da vida cotidiana, a
complexidade do relacionamento com o familiar doente,
expectativas frustradas de cura e desconhecimento da doenca.”

0 colaborador expressa o desejo de ver a unido dos
membros da familia em relagdo ao transtorno mental, bem
como a existéncia de compreensdo, aceitacdo, colaboracao,
respeito e amizade entre eles, condices que efetivam
literalmente o sentido de familia na busca por superar esses
problemas.

Apreocupacdo de obter a unido dos membros da familia
para um futuro em que este cuidador ndo esteja mais entre
eles é também sindnimo de sobrecarga ao familiar.® Eles sabem
que, se ndo houver uma figura de referéncia, os conflitos podem
se intensificar e, diante disso, tentam unir os membros da familia
para que, juntos, busquem solugdes para os seus problemas.

[...] ele é bonzinho com os outros e pra mim ndo.
Eu quem aguento tudo. [...] Eu queria assim, a
Unica coisa que eu tenho vontade é que ele
melhorasse. Que ele ficasse igual os outros dentro
de casa. Como se fala, mais amigo (Gérbera 1).

[...] Eu estou tentando ver se de vez em quando a
irmd da uma puxadinha assim, pro lado dele,
defendendo e apoiando ele. Sao umas coisas assim,
(desentendimentos por coisas pequenas), no final
da vida ndo sei como é que vai ser, entdo eles
precisam se entender! E o que mais quero (que a
familia fique unida) (Délia).

Ressalta-se a presenca marcante de sofrimento nos
depoimentos emitidos pelos colaboradores. Este sofrimento
decorre das varias dificuldades impostas pela doenca. Uma
consequéncia desse sofrimento é 0 adoecimento dos familiares,
na forma principal de sobrecarga, o que é corroborado pela
literatura.”'®

[...] sofrimento...], a gente vé ele como ser humano,
ndo como uma pessoa doente. Vocé sabe que tem a
doenga ali, mas que do outro lado tem o ser humano.
Quer abragar as duas e ndo pode. Foram momentos
muito dificeis que nds passamos dentro dos
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hospitais, entdo veio na minha lembranga. [...] a
gente quer ter uma esperanga de mudanga de vida
{chora, respira fundo e continua}, é dificil. Mas é
assim, eu me emociono mais humanamente. Nao
queria ver ele sofrer e quando vocé lembra dos
momentos dificeis que passou, que foram muito
sofridos, entdo, seild, a gente se emociona {chora
novamente} (Petunia 2).

Diante do sofrimento enfrentado pelo familiar e pelo
portador, sempre se faz presente a esperanca de mudanca de
vida ou de melhora, mesmo no contexto desfavoravel,” de
frequentes entradas e saidas do hospital, em que a familia, aos
poucos, perde suas forcas e é levada a fortes sentimentos de
emocdo, como se observa no relato de Petdnia 2. Diante dessa
situagdo € necessario que o familiar saiba reconhecer seus
limites para ele também ndo ficar doente. Ele deve fazer o
possivel diante de situacdes adversas, mas nao deve se
sobrecarregar na resolugdo destes problemas.

A partir dai surge uma nova dindmica no modo de ser
da familia, e ela adquire forcas para aceitar e ajudar o membro
portador, aprendendo a conviver com a doenca.'®

[...] Eu estava ficando doente também de tanto
sofrimento. Estava uma pessoa descontrolada, s6
chorava de ver minha filha tdo ruim, tdo doente,
doente da cabega. [...] Foi uma vida muito corrida,
foi muito sofrimento, muito desgaste fisico, tive
desgaste de tanto viajar pra ld e pra ca todo més,
as vezes acontecia de ter que ir duas vezes ao
més. Acabava de chegar aqui e tinha que voltar.
[...]Porque esse medicamento mata (que a filha
fazia uso para emagrecer), deixa primeiro com
transtorno bipolar, deixa a pessoa completamente
louca, vai matando a familia e a familia ndo sabe
por qué. Pra descobrir tem que ser uma mae mesmo
(Violeta).

As familias precisam de amparo e apoio, e é neste
sentido que os profissionais de saude, especialmente os da
enfermagem, devem aproximar-se delas, com a finalidade de
compartilhar maneiras de enfrentar os problemas e construir
uma convivéncia saudavel, e principalmente, precisam estar
preparados para informar a familia e favorecer as
transformagdes na sua forma de lidar com o doente,” mediante
aeducagdo em salde.

Percebe-se também nos depoimentos o esgotamento
fisico e mental das familias, e certa ambiguidade de
sentimentos, tanto que os familiares, ndo conseguindo
expressar-se com palavras, choram, ficam trémulos e com olhos
lacrimejantes; eles perdem a voz e mudam a expressao da
face, em umalinguagem corporal que expressa toda a dor e
sofrimento que somente quem convive com esta realidade é
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capaz de descrever com propriedade, ndo somente com palavras,
mas com a linguagem verbal e ndo verbal.

Também se nota a presenca de sentimentos de pena ou
dd da situagdo em que o portador se encontra, sentimentos
que em nada auxiliam na relagdo que se estabelece entre o
portador e o familiar - ao contrario, sé fazem aumentar o
sofrimento destes familiares, ao invés de beneficiar a
convivéncia. Neste sentido, ao se assumir o cuidado do doente,
podem emergir sentimentos e emocoes latentes, provocando
desequilibrio e sofrimento.

[...] Porque até entdo Id ninguém conseguia
internar ela, uma porque ela ndo queria, ndo
aceitava, outra o marido tinha do e achava que ia
ser pior se ela fosse internada (Violeta).

[...] meu filho veio e quando ele chegou no portao
atiraram nas costas dele. Ele foi assassinado |...],
desse dia em diante o meu marido entrou numa
depressao, ele ficou psicdtico e assim até hoje ele
chora todo dia. [...] A foto do meu filho esta all,
{mostra a foto na estante}, ele olha e chora, quero
guardar, ele ndo deixa. Eu tenho que ir ao cemitério
todo final de semana, af a gente vai ld, reza o terco
e parece que ele se sente mais leve. Eu falo assim:
“que doi, doi, é meu filho também”. Sinto saudade,
mas s6 de falar que a gente sente saudade ele ja
comega a chorar, mas a gente tem que se conformar,
a vida tem que continuar. [...] A familia morre de do
dele, do jeito que ele estd. A minha filha, essa
semana, me disse: ‘mae eu olho pro pai e me dd
tanta do dele, ele se acabou de uma vez'. |...] s6
que ndo conversa, ndo sorri mais. Entdo mudou
tudo. E o problema agora esta sendo o servigo.
Porque ele é trabalhador; é bom, mas ndo esta dando
mais. Os vizinhos sabem como é que ele estd, comigo
conversam normal, vém e falam pra mim porque as
pessoas veem que ele estd diferente, ndo estd como
era antes. Ele ndo saia na rua. Eu ja estou vendo
que as pessoas estdo deixando de contratar ele por
causa disso. Sabe, ele fica com o raciocinio lento.
Gente, como esta dificill Do jeito que estd, ndo da!
Ele vai falar alguma coisa e fica gaguejando né,
olha, estd um caos. [neste momento enche os olhos
de ldgrimas]. (Amarilis).

A dfficuldade de se relacionar com os familiares, vizinhos
e empregadores, o isolamento social e familiar ao ponto de
nem sair a rua, as dificuldades em conseguir emprego para
suprir a falta de recursos financeiros no domicilio, as alteragdes
decorrentes de efeitos colaterais dos medicamentos sobre o
portador - como a sonoléncia e a lentiddo do raciocinio -, o fato
de este ndo poder ajudar nas tarefas da casa, tudo isso modifica
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arotina da familia e provoca em todos sofrimento e sensacao
de impoténcia.

Diante de um quadro de sofrimento psiquico, o familiar
precisa estar preparado para enfrentar as varias situagdes que
podem surgir em decorréncia do transtorno. A dificuldade em
demonstrar afeto, a falta de didlogo e atitudes impulsivas sdo
reagdes comumente apresentadas por portadores de transtornos
mentais. O medo e a preocupagdo vivenciados pelos familiares
sdo decorrentes destes comportamentos explosivos e também
figuram neste contexto. Como consequéncia da ndo compreensdo
da doenca e de seus efeitos ocorre o afastamento de amigos e
familiares, o que perpetua a cultura de estigma e preconceito
em relacdo a pessoa acometida de transtorno mental. Esses
resultados sdo corroborados pela literatura.”

[...] Ela ndo tem muita graga com os filhos. Assim
de brincar, de agradar. Ela ndo tem isso dai e
qualquer coisa ela jd esbraveja com eles e ndo tem
aquele negdcio de conversar. Ela gosta deles, mas,
iqual ela fala, se por causa dos filhos dela tiver que
matar, brigar, ela faz. 56 que é aquele negdcio, ndo
demonstra que gosta. [...] agora que ela mudou Ia
pra casa nova dela, desses pouquinhos dias, parece
que ela estd agradando mais eles do que quando
estava aqui em casa porque quando estava aquiem
casa, qualquer coisa “olha, ndo sei o qué, vivia
reclamando das criangas [...]” (Cravo 1).

[...] A gente vive com medo, com preocupagao.
Quando vocé deita na cama vocé estd pensando o
que pode estar acontecendo ld. [...] Olha, a gente é
uma familia de 10 irmaos, mas esse problema dele
foi 0 que acabou com a nossa vida. [...] As vezes
vocé tem que fugir porque ele ficou d falando aquele
monte de coisas (delirios). O médico falou que vocé
ndo pode dar lado pra confusao da mente dele.
(Pettnia 2). E assim, com ele eu ja lido assim;
tenho medo! Ja levei muito susto, entdo eu fico
desse jeito. Jd sai de Id corrida varias vezes. [...]
Tenho receio da minha mae com ele, pois me peitou
e eu parei de frente pra ele. (Petunia 1).

[...] os parentes vinham em casa, ela cuidava de
tudo. Todo mundo gostava de vir em casa. Depois
disso {surgimento do transtorno mental}, até os
parentes, se vém aqui, ndo vém mais com aquela
alegria de ficar em casa |[...] (Jasmim).

Para a familia, vivenciar a realidade resultante da
sintomatologia do transtorno mental em seus membros produz
um grande sofrimento. Diante dessa situagdo, buscam-se formas
de alivid-la. Dificilmente as familias buscam um apoio
especializado para obter esse resultado, procuram dialogar ou
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informar-se sobre a patologia. Uma das formas mais utilizadas
para aliviar esse sofrimento € a tentativa de proteger-se, o que
se da principalmente por meio do afastamento/isolamento
social. Familiares deixam de frequentar a casa do portador ou
eventos realizados nela. Por outro lado, os que residem com o
portador deixam de sair de casa e ndo exercitam o convivio
social, com receio de alguma atitude que venha a causar-lhes
constrangimento. Aspecto relevante relacionado a geragdo de
sofrimento € a falta de contribuicao financeira do portador no
domicilio.

Corrobora nossos resultados a afirmagdo de que as
familias que convivem com o transtorno mental mostram
preocupagdo, impoténcia e medo diante do comportamento
inadequado e imprevisivel e da inconstancia de humor do
portador de transtorno mental, o qual por vezes toma atitudes
que causam certa perplexidade.' Também é comum o
afastamento de membros da familia, os quais, em vez de tentar
entender a doenca e agir no sentido de que seu familiar a
supere, dele se afastam como meio de se proteger contra 0s
desafios da doenca. Os dados aqui encontrados sdo semelhantes
ao de um estudo’ que mostrou o afastamento dos familiares
como atrelado a atitudes de preconceito e estigma.

Assim, a nosso ver, € imprescindivel orientar os
envolvidos no contexto domiciliar decorrente da convivéncia do
portador com o familiar cuidador, no sentido de que ambos
saibam enfrentar e gerir a gama de sentimentos gerados neste
processo, inclusive para que os demais membros da familia
reconhecam a importancia de seu apoio ao familiar que sofre
com o transtorno mental e possam promover estimulos
positivos.

CONSIDERACOES FINAIS

A metodologia utilizada na pesquisa permitiu recriar a
realidade vivenciada pelo colaborador, refletindo-se na
reconstituicdo fiel da histéria contada por eles. Observou-se
que os colaboradores desta pesquisa estdo carentes de
informagdes sobre o transtorno mental. Com o recebimento de
orientagdes adequadas nos servigos de salide mental, eles
podem deixar de vivenciar dificuldades no relacionamento com
o portador e passar a compreender que o comportamento dele
decorre de sua doenca. Essa lacuna pode ser suprida pela
atuagdo do enfermeiro com orientagdes e acompanhamento
direcionados a cada caso, tanto nos servigos especializados de
salide mental quanto no proprio ambiente domiciliar, em grupos
de apoio ou em associagdes de familiares e portadores.

Percebemos que a participacdo do portador de
transtorno mental no contexto e convivio de sua familia ocorre
de diferentes formas. Essa participacao varia de familia para
familia e se da de forma mais adequada nas que permitem e
estimulam a participagdo do portador, sem receio, estigma ou
preconceito. O portador de transtorno mental pode demonstrar
sua importancia junto a familia e conquistar seu respeito e
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apoio ao realizar pequenas tarefas familiares e domiciliares,
deixando de sobrecarregar os demais.

Ao vivenciar as relagdes em familia, destacam-se na
rotina didria sentimentos e emocdes, decorrentes
principalmente das dificuldades impostas pela doenca. Neste
sentido, € necessario que o familiar, especialmente o cuidador,
respeite seus limites para que ndo fique doente também, por
exemplo, entrando em depressao em virtude da sobrecarga
financeira e de cuidados produzida pelo portador de transtorno
mental. Deve-se ainda orientar a familia no sentido de que ela
possa compreender a patologia, para que atribulagdes e
percalgos ndo estejam presentes nos relacionamentos e, caso
o estejam, tenham efeitos menores. Assim, concluimos que
realizar educagdo em sadde é primordial para se efetivar a
inclusdo definitiva do portador na familia e na sociedade como
um todo.
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