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BRISCHILIARI, A. A participagcdo do portador de transtorno mental no contexto
familiar. 2010. 117f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem), Universidade Estadual
de Maringa, Maringa-PR, 2010.

RESUMO

O objetivo geral deste estudo foi entender como o familiar percebe a participacdo do
portador de transtorno mental na vida em familia. Trata-se de um estudo descritivo
de abordagem qualitativa que utilizou a historia oral tematica como técnica de coleta
dos dados e foi realizado no periodo de marco a maio de 2010. Os colaboradores
foram doze familias de portadores de transtornos mentais (PTM) residentes no
municipio de Maringd - PR. Os dados foram analisados por meio da técnica de
analise tematica de conteudo de Bardin. Respeitaram-se todos 0s aspectos éticos e
o estudo foi aprovado mediante o Parecer 509/2009. Os resultados apontam que as
guestdes econdmico-financeiras estdo presentes na vivéncia do PTM e de seus
familiares. Ao buscar sua insercdo no mercado de trabalho, o PTM enfrenta o
estigma presente na sociedade no que tange a doenca mental e as limitacdes
impostas pela doenca. Superar essas dificuldades constitui um desafio, sendo
necessarias atitudes de determinacdo e apoio familiar para que se minimizem o0s
sentimentos de inutilidade do PTM e este adquira comportamentos de superacéo,
com a elevacdo da autoestima e a recuperacdo da cidadania. Ha também
portadores que nao estdo ativos no mercado de trabalho. Alguns ndo conseguem
superar os sintomas da doenca e ficam impossibilitados de atuar profissionalmente,
enquanto outros escolhem nao trabalhar, o que implica em sobrecarga financeira
para a familia. Assim, existem PTMs que atuam profissionalmente; os que querem
trabalhar e ndo tém oportunidade de fazé-lo; os que comecam a trabalhar, mas nao
conseguem manter-se ativos profissionalmente; aqueles que ndo querem trabalhar;
0S que recebem beneficio; os que o tentam, mas ndo conseguem; 0s que colaboram
financeiramente no domicilio e os que ndo o fazem. Percebe-se que a participacédo
do PTM no contexto e convivio de sua familia ocorre de diferentes formas. Essa
participacéo 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 PTM pode demonstrar sua importancia junto a familia e conquistar
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seu respeito e apoio quando realiza pequenas tarefas familiares e domiciliares,
deixando de sobrecarregar os demais. Ao vivenciar as relagbes em familia,
destacam-se na rotina diaria sentimentos e emocgdes decorrentes, principalmente,
das dificuldades impostas pela doenca. Neste sentido, € necessario que o familiar o
auxilie, mas busque um ponto de equilibrio para que nédo figue doente mental e
fisicamente. E necessario que a familia compreenda as caracteristicas do transtorno
mental para que atribulacbes e percalcos ndo estejam presentes nestes
relacionamentos, ou, quando presentes, tenham menores efeitos. Conclui-se que
fornecer informagéo é condicdo primordial para que se efetive a inclusdo definitiva
do portador na familia e em todos os seus meandros. Essa lacuna pode ser suprida
pela atuacdo do enfermeiro com orientagcdes e acompanhamento direcionados a
cada caso, tanto nos servicos especializados de saude mental quanto na unidade
basica de saude de referéncia, no proprio ambiente domiciliar, em grupos de apoio e
em associagoes de familiares e portadores. Ressalta-se assim a necessidade de o
enfermeiro estar atento a esse contexto, buscando capacitar familiares e portadores

para que esta relacdo ndo seja conflituosa e flua naturalmente.

Palavras-chaves : Saude mental. Enfermagem. Familia. Rela¢des Familiares.
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BRISCHILIARI, A. Mental health patient participation in the family context. 2010. 117f.
Dissertation (Masters in Nursing), University of Maringa, Maringa-PR, 2010.

ABSTRACT

The general objective of this study was to understand how family members perceive
the participation of mental health patients in family life. It is a descriptive study with a
qualitative approach using thematic oral history as the data collection technique,
carried out between March and May 2010. The contributors were 12 families of
mental health patients (MHPS), living in the city of Maringa - PR. Data were analyzed
using Bardin’s thematic content analysis technique. All ethical aspects were
observed and the study was approved under Opinion 509/2009. The study indicates
that economic-financial issues are present in the daily lives of MHPs and their family
members. When looking for placement in the workforce, MHPs face societal stigma
regarding mental illness and the limitations imposed by it. Overcoming these
difficulties represents a challenge, requiring attitudes of determination and family
support to minimize feelings of uselessness and acquire resilient behaviors, with
improved self-esteem and restored citizenship. There are also patients who are not
active in the workforce. Some cannot overcome the symptoms of the illness and are
unable to perform professionally, whereas others choose not to work, which results in
a financial burden on the family. Thus, there are MHPs who work; those who want to
work but do not have the opportunity; those who begin to work, but cannot remain
active professionally; those who do not want to work; those who receive benefits;
those who try, but are unable; those who contribute financially at home; and those
who do not. It is observed that the participation of MHPs in the family context and
coexistence takes place in different forms. This participation varies from family to
family, and happens most effectively in those which allow and encourage the
patient’s participation, with no apprehension, stigma or prejudice. MHPs can
demonstrate their importance in the family and earn their respect and support by
performing small family and domestic chores, unburdening the other family members.
By experiencing family relations, certain feelings and emotions stand out in the daily
routine, resulting especially from the difficulties imposed by the illness. In that sense,
it is necessary that family members assist the MHP, while balancing their own needs
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so that they do not become mentally and physically ill themselves. Families must
understand the characteristics of the mental illness so that tribulations and mishaps
are not present in these relationships, or at least have less intense effects when they
do happen. It is concluded that providing information is an essential condition for
definite patient inclusion in the family and all its ramifications. This gap may be filled
by nurses, through guidance and follow-up directed at each case, either in
specialized mental health services or primary basic health units, at home, in support
groups and in associations of family members and patients. This reinforces the need
for nurses to be alert to this context, enabling family members and patients so that
their relationship is not conflictive and flows naturally.

Keywords : Mental health. Nursing. Family. Family Relations.
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BRISCHILIARI, A. La participacion del portador de trastorno mental en el contexto
familiar. 2010. 117f. Disertacion (Master en Enfermeria), Universidad Estadual de
Maringa, Maringa-PR, 2010.

RESUMEN

El objetivo general de este estudio fue comprender coémo el familiar percibe la
participacion del portador de trastorno mental en la vida en familia. Se trata de un
estudio descriptivo de abordaje cualitativo que utilizé la historia oral temética como
técnica de recogida de los datos. Fue realizado en el periodo de marzo a mayo de
2010. Los colaboradores fueron doce familias de portadores de trastornos mentales
(PTM) residentes en el municipio de Maringéa-Pr. Se analiz6 los datos por medio de
la técnica de analisis tematico de contenido de Bardin. Se respetdé todos los
aspectos éticos y el estudio fue aprobado con el parecer 509/2009. Los resultados
apuntan que las cuestiones economico/financieras estan presentes en la vivencia del
PTM y de sus familiares. Al buscar su insercion en el mercado de trabajo el PTM
enfrenta el estigma presente en la sociedad, en lo que atafie a la enfermedad mental
y las limitaciones impuestas por la enfermedad. Superar esas dificultades es un
desafio, con todo, es necesario determinacion y apoyo familiar para que se
minimicen sentimientos de inutilidad a fin de resolver los comportamientos de
superacién con elevaciéon de la autoestima y recuperacién de la ciudadania. Hay
también portadores que no estan activos en el mercado de trabajo. Algunos no
consiguen superar los sintomas de la enfermedad y quedan imposibilitados de
actuar profesionalmente, otros escogen no trabajar implicando en sobrecarga
financiera a la familia. Asi, existen PTM que actian profesionalmente; los que
quieren trabajar y no tienen oportunidades; los que empiezan a trabajar, pero no
consiguen mantenerse activos profesionalmente; aquellos que no quieren trabajar;
los que reciben beneficio; otros que intentan, pero no consiguen; los que colaboran
financieramente en el domicilio y; los que no lo hacen. Se percibe que la
participacion del PTM en el contexto y convivencia de su familia ocurre de diferentes
maneras. Varian de familia para familia y ésta se da de forma mas adecuada en las
gue permiten y estimulan la participacion del portador, sin recelo, estigma o perjuicio.
El PTM puede demostrar su importancia junto a la familia, conquistando su respeto y
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apoyo al realizar pequefias tareas familiares y domiciliarias, dejando de sobrecargar
a los demés. Al vivir las relaciones en familia, se destacan en la rutina diaria
sentimientos y emociones, principalmente decurrentes de las dificultades impuestas
por la enfermedad. En este sentido, es necesario que el familiar auxilie, con todo,
busque un punto de equilibrio para que no quede enfermo mental y fisicamente. Es
necesario que la familia comprenda las caracteristicas del trastorno mental para que
atribulaciones y percances no estén presentes en estas relaciones y, cuando
presentes, tengan efectos minimizados. Se concluye que proveer informacion es
condicion primordial para que se efectle la inclusion definitiva del portador en la
familia y en todas sus intrigas. Esa falla puede ser suplida por la actuacién del
enfermero con orientaciones y acompafamiento dirigidos a cada caso, en los
servicios especializados de salud mental, en la Unidad Béasica de Salud, en el propio
ambiente domiciliario, en grupos de apoyo o asociaciones de familiares y portadores.
Se resalta asi la necesidad del enfermero estar atento a ese contexto, buscando
capacitar familiares y portadores para que esta relacidon no sea conflictiva y fluya

naturalmente.

Palabras-Clave : Salud mental. Enfermeria. Familia. Relaciones Familiares.
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1 A PRESENCA DO TRANSTORNO MENTAL EM MINHAS ATIVIDA DES
PROFISSIONAIS

Meu interesse pela saude mental manifestou-se durante o 4° ano da
graduacdo em enfermagem, na disciplina de Enfermagem Psiquiatrica e Saude
Mental na Universidade Estadual de Maringad — UEM. Tive a oportunidade de estudar
portadores de transtorno mental e com eles me relacionar em seu proprio domicilio
devido a dinamica estabelecida para o estagio. Minha turma foi pioneira nesta nova
abordagem, pois até entdo os estagios eram realizados unicamente em hospital
psiquiatrico, e durante todo o periodo de realizacdo do estagio da disciplina de
enfermagem psiquiatrica fomos apenas uma vez a uma instituicdo psiquiatrica.
Assim, quase todo o periodo de estagio foi feito em uma unidade basica de saude
(UBS) da cidade de Maringa.

No estagio tentei quantificar os portadores de transtornos mentais da area
de abrangéncia da UBS através do registro de retirada de medicacao psicotrépica da
farmacia da unidade, mas como eram poucos 0s registrados, essa tentativa revelou
subnotificacdo de portadores de transtornos mentais na area. Outro caminho
encontrado para levantar esses dados foi reunir os agentes comunitarias de saude
(ACSs) da UBS. Inicialmente estes n&do souberam informar sobre portadores de
transtornos mentais em suas microareas e revelaram desconhecimento da tematica
quando |hes foi perguntado, de forma simples e pejorativa, se conheciam algum
morador de sua area de abrangéncia que tivesse ‘algum problema de cabeca’ ou
apresentasse ‘acdes consideradas anormais’ pela maioria das pessoas. Para nossa
surpresa, foram muitos os nomes citados. Destes nomes, cada aluno escolheu dois
pacientes, e inicialmente supervisionados pelos docentes, realizamos visitas
domiciliares. Fornecemos atendimento integral ao paciente, buscando atender a
todos os aspectos que envolviam sua rotina.

Apés o término do curso de graduacdo em enfermagem iniciei minhas
atividades profissionais em junho de 2003, numa instituicdo psiquiatrica localizada
no Norte do Estado do Paranda, na cidade onde nasci e residi até o inicio do curso.

Trabalhar em uma instituicAo psiquiatrica possibilitou-me compreender
muitos aspectos que envolvem o portador de transtorno mental, os sintomas da

maioria das doencas e a forma de agir e lidar com os pacientes portadores de cada
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tipo de transtorno. Respeitar cada um como Unico e independente fez parte deste
processo durante o convivio diario com diversas e inusitadas situa¢des. ApOs pouco
tempo de trabalho percebi que realizavamos o atendimento aos pacientes de forma
fragmentada e setorizada. Tal constatacdo passou a inquietar-me e a despertar em
mim o desejo de organizar um atendimento integral aos pacientes portadores de
transtornos mentais internados naquele hospital psiquiatrico, e assim surgiu a
oportunidade de cursar uma pés-graduacédo na Universidade Federal do Parana. O
titulo que escolhi foi ‘Curso de Especializacdo em Projetos Assistenciais em
Enfermagem’. Como trabalho de conclusao de curso (TCC) desenvolvi na instituicao
um projeto assistencial que buscou sensibilizar a equipe de enfermagem para um
atendimento humanizado ao portador de transtorno mental.

Ainda no hospital psiquiatrico, continuei percebendo que uma das maiores
falhas para a efetivacdo de um atendimento de qualidade e digno esta relacionada
com a equipe de funciondrios. Busquei e realizei outra poOs-graduacdo em
enfermagem do trabalho. Desta vez trabalhei com o sofrimento no trabalho que afeta
a equipe de enfermagem. Como confirmacdo de minhas expectativas, obtive
resultados que apontaram uma enorme pressdo exercida pelas diretorias dos
hospitais, na forma de assédio moral a todos os funcionarios, com frequentes
ameacas de demisséo, além de outras.

Convidado a supervisionar um estagio curricular do curso técnico do Servico
Nacional de Aprendizagem Comercial (Senac) da cidade de Apucarana — PR, iniciei
minhas atividades de docéncia. Posteriormente adquiri experiéncia na funcéo de
supervisor de estagio supervisionando estagios para cursos técnicos de
enfermagem dos municipios de Apucarana, Ivaiporda e Jandaia do Sul.
Posteriormente passei a ministrar a disciplina de enfermagem psiquiatrica e saude
mental nos cursos das cidades de Jandaia do Sul e em dois cursos de Apucarana.

Ainda, procurando aperfeicoar-me na area, cursei, no primeiro semestre de
2006, na condicdo de aluno néo regular do mestrado, a disciplina ‘Os Sistemas de
cuidar/cuidado humano’ do Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem — PSE do
Departamento de Enfermagem — DEN da Universidade Estadual de Maringa.

Convivendo com esse processo, iniciei uma nova pos-graduacao, desta vez
especifica em saude mental voltada ao contexto multiprofissional, o que creio ter

sido fundamental, pois nessa época tive contato com 0s maiores interessados na
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questdo e os grandes responsaveis por gerir boa parte dos servicos de saude
mental da 162 Regional de Saude (RS) do Estado do Parana.

Com a experiéncia que fui adquirindo nas funcées de enfermeiro, diretor,
professor e supervisor de estagio, tentei aproveitar a oportunidade que surgiu e
prestei concurso para professor colaborador da disciplina de Saude Mental e
Enfermagem Psiquiatrica da Universidade Estadual de Maringa e fui aprovado.

Encerrou-se assim um periodo de aproximadamente cinco anos de atuacéo
em hospitais psiquiatricos, instituicbes onde trabalhei até o més de abril de 2008.

Esta mudanca foi o marco para uma opg¢éao pessoal, pois foi entdo que decidi
fazer mestrado e doutorado e atuar como docente. Creio que tenho muito a aprender,
mas com o conhecimento que adquiri certamente posso contribuir, em muito, com
familiares de portadores de transtornos mentais e na graduacédo em enfermagem.

Pouco tempo depois de iniciar a supervisdo de estagios e de ministrar
algumas aulas no curso de graduacdo, fui convidado a ministrar o0 mddulo de
Epidemiologia da Saude Mental em uma especializacdo em saude mental. Essa
experiéncia foi muito valiosa, pois 0 curso era a distancia e tive muito que aprender
sobre esse processo educacional, principalmente para confeccdo do material
didatico, a preparacdo e gravacdo das aulas e a supervisdo a distancia por e-mail e
blogs de internet.

Por meio de um projeto que assiste familias e portadores de transtornos
mentais de um grupo de autoajuda, conheci e comecei a frequentar a Associacao
Maringaense de Saude Mental - AMSM. Nesta entidade, além de visitas com a
finalidade de orientar e incentivar mudancas nas rotinas de familiares e portadores,
também realizo orientacbes e contribuo com o que tenho de experiéncia junto aos
grupos, que se reunem todas as quartas-feiras, as 20 horas. Posteriormente
candidatei-me e fui eleito um de seus diretores.

Com a experiéncia profissional adquirida com a pratica diaria de atuacdo em
hospital psiquiatrico, a experiéncia como docente da graduacao em enfermagem e a
experiéncia em supervisdo de estagios, pude perceber como falhos muitos aspectos
referentes ao transtorno mental, como a convivéncia entre portador e familiar, o
tratamento oferecido, a dificuldade na participacéo financeira e a dependéncia dos
demais membros da familia para as tomadas de decisdo. Destarte, pude refletir e
acreditar em alternativas para conduzir o tratamento de portadores de transtornos

mentais que os reconhecam realmente como seres humanos dignos e donos de
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direitos, deveres, sentimentos, crencas e, como tais, merecedores de respeito em
seu todo.

Com a supervisdo do estagio, tanto na emergéncia psiquiatrica quanto na
unidade basica de saude (UBS), tem-se a possibilidade de proporcionar um
atendimento holistico ao portador de transtorno mental. Acredito ser essa a forma
como ele deve ser cuidado, ou seja, com a promocao de seu acompanhamento em
sua realidade social, com seus problemas rotineiros, pessoais, familiares e
econdbmicos. Para fazer um cuidado de enfermagem condizente com a realidade é
necessario conhecer os aspectos relacionados a convivéncia entre o portador de
transtorno mental e sua familia. Foi neste sentido que resolvi desenvolver esta

dissertacao.
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2 INTRODUCAO

O Brasil vem vivendo a reforma do modelo de assisténcia ao portador de
transtorno mental (PTM), ou seja, a extingdo progressiva dos manicoOmios e a sua
substituicdo por outros recursos assistenciais, em atendimento a Portaria 224/92 -
que estabelece diretrizes e normas para atendimento psiquiatrico em hospitais-dia,
hospitais especializados e hospitais gerais (BRASIL, 1992) - e a Lei Federal
10.216/01, a qual dispOe sobre a protecéo e os direitos das pessoas portadoras de
transtornos mentais e redireciona o modelo assistencial em saude mental. Este novo
modelo visa a desinstitucionalizacdo dos pacientes psiquiatricos (COIMBRA, et al.,
2005).

Durante os anos da clausura a instituicdo psiquiatrica retirou aos ‘loucos’
algo precioso: o direito a existéncia publica. Reduzidos ao anonimato e a miseéria,
esses sujeitos foram privados de tudo de bom que a humanidade foi capaz de
produzir, assim como da oportunidade de aderir as lutas pela constru¢cdo de um
mundo melhor para todos, principalmente, para si proprios (GAMBATTO; SILVA,
2006).

O processo de desinstitucionalizacdo tem sido debatido com muita énfase,
especialmente nos ultimos anos. Quando fala do conceito de desinstitucionalizacao,

Amarante (2009, p. 1) afirma:

[...] passou a designar as multiplas formas de tratar o sujeito em sua
existéncia e em relacdo com as condi¢cbes concretas de vida. Nesta
tradicdo, a clinica deixaria de ser o isolamento terapéutico ou o
tratamento moral pinelianos, para tornar-se criacao de possibilidades,
producéo de sociabilidades e subjetividades. O sujeito da experiéncia
da loucura, antes excluido do mundo da cidadania, antes incapaz de
obra ou de voz, torna-se sujeito, e ndo objeto de saber.

O mesmo autor afirma ainda que desinstitucionalizacdo ndo se restringe a
reestruturacao técnica, de servicos, de novas e modernas terapias: na realidade é
um processo complexo de recolocar o problema, de reconstruir saberes e praticas,
de estabelecer novas relagdes; por isso €, acima de tudo, um processo ético-estético,
de reconhecimento de novas situagbes que produzem novos sujeitos de direito e
novos direitos para os sujeitos (AMARANTE, 2009).
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E importante olhar o portador de transtorno mental numa perspectiva global,
no sentido de registrar ‘pedagos culturais’ dele. Para isto é igualmente importante
uma compreensao histdrica e cultural do individuo em si, com sua histéria de vida,
sua trajetdria, seus sonhos e angustias, bem como sua integracdo e seu convivio
com a familia e a comunidade (GAMBATTO; SILVA, 2006, p. 29).

Desta forma, a ruptura com o modelo asilar da saude mental implica a
superacao de conceitos até entdo tidos como corretos e inquestionaveis, como o
pensamento de que o portador de transtorno mental é alienado, termo de cunho
pejorativo que indica auséncia ou deficiéncia de razdo. Isto o privava de seus
direitos, tornando-o dependente de outros e acarretando-lhe o desrespeito a sua
cidadania, o estigma e, principalmente, o afastamento da sociedade.

Com relacdo ao termo alienado, afirma Amarante que significa incapaz de
julgar, de escolher; incapaz mesmo de ser livre e cidadao, pois a liberdade e a
cidadania implicam o direito e a possibilidade de escolha (AMARANTE, 2009).

Outro ponto conceitual discutido € a dimenséo juridico-politica do processo
de desinstitucionalizacdo, a qual diz respeito a rediscutir e redefinir as relacdes
sociais e civis em termos de cidadania e de direitos humanos e numa dimenséo
cultural do processo de Reforma Psiquiatrica. Assim, o objetivo maior deste
processo ndo é a transformacdo do modelo assistencial, mas a transformacéo do
lugar social da loucura, da diferenca e da divergéncia (AMARANTE, 2009).

Ao propor a inser¢cdo dos portadores de transtorno mental no territorio da
sociedade geral, os saberes ‘psi’ abrem mé&o do poder do controle historicamente a
eles delegado, de gestédo da vida do louco ou do controle dos disturbios de uma
populacdo. Também abdicam do status de mantenedores da ordem publica e da
condicdo de instrumentos de promoc¢ao da seguranca publica. O territorio deixa de
ser um lugar distante, estatico, inacessivel, ou mesmo pura delimitacdo geografica,
para ser visto e considerado como espaco da vida em suas possibilidades, saidas e
desafios (GAMBATTO; SILVA, 2006).

Neste contexto, a rede publica passou a ser uma alternativa ao processo de
desinstitucionalizacdo. A reestruturacdo da atencdo em saude mental no Brasil
preconizada pelo Movimento da Reforma Psiquiatrica vai além da oferta de novos
servicos ou da reestruturacdo de modelos assistenciais. Como envolve uma

profunda alteracdo da resposta social a loucura, implica mudancas de ordem politica,
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ideoldgica e ética e das concepgdes clinica e de reabilitacdo (FURTADO; CAMPOS,
2005).

Para que se efetive a cidadania do individuo, respeitando-se sua
singularidade, é imprescindivel que este se insira também na participacao financeira
da familia. Isto tem sido verificado em experiéncia pratica quando os portadores
demonstram satisfacdo em relatar sua funcao social e financeira na vida em familia.
O mesmo acontece com a familia quando relata a importancia do apoio financeiro do
familiar doente.

A partir da reforma da atencao psiquiatrica, a familia tem sido vista como um
ator essencial a construgdo desse processo. O olhar que antes excluia, culpava,
impunha mudancas no estilo de vida familiar, agora considera a participacdo, o
acolhimento e o apoio, sendo o contexto da familia espaco privilegiado para o
cuidado do portador de transtorno mental (SOUZA; PEREIRA; SCATENA, 2002).

Desta forma, a familia, antes proibida e excluida do tratamento do portador
de transtorno mental, passa a ser vista com outros olhos. Nesta nova visdo ela
passa a ser um dos atores principais na efetivacdo de um tratamento adequado.

Avangcos no campo da saude mental sdo evidentes com o processo de
desinstitucionalizacdo, o qual € pautado nos principios de ética, cidadania, incluséo
e solidariedade e visa a diminuicdo de internacfes e a reinsercdo do portador de
transtornos mentais na familia e na comunidade (TERRA; RIBAS; SARTURI;
ERDMANN, 2006).

Apesar de a desinstitucionalizagdo ser teoricamente ideal, na prética
cotidiana ocorre uma contradigdo séria entre as propostas da reforma psiquiatrica e
a efetiva devolucdo ou manutencao do portador de transtorno mental na familia. De
fato, ele é entregue a familia sem o devido conhecimento das reais necessidades e
condi¢bes familiares, especialmente em termos materiais, psicossociais, da saude e
qualidade de vida, aspectos estreitamente interligados (GAMBATTO; SILVA, 2006).
Além disso, nem todos os familiares possuem condi¢des estruturais, econémicas e
emocionais para conduzir satisfatoriamente o processo de convivéncia com a
doenca. Ha o estigma social, que afeta ndo s6 o doente, mas também a sua familia
e as pessoas que os rodeiam. Algumas das atitudes mais depreciativas relativas aos
portadores de transtornos mentais estdo enraizadas na sociedade e traduzem-se,

frequentemente, na linguagem estigmatizante usada para descrever o portador de
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transtorno mental, com termos como, por exemplo, ‘louco’, ‘maluco’ ou ‘psicopata’
(GAMBATTO; SILVA, 2006).

Atualmente séo varios os tipos de vivéncias de familias que tentam reinserir
o portador de transtorno mental em seu contexto, e isso gera conflitos, duvidas e
problemas. Corrobora nosso pensar a afirmagdo de que muitos escapes tém sido
utilizados no cotidiano da familia que lida com o transtorno mental, pois emergem
inimeras dificuldades a serem enfrentadas pelo nucleo familiar que vivencia a
proximidade com o portador de transtorno mental (SOUZA; PEREIRA; SCATENA,
2002).

E importante que a familia e a assisténcia sejam pensadas em suas
multiplas dimensdes, a fim de se descobrirem possibilidades de intervencao e de
ajuda. E necessario perceber as implicacbes politicas e sociais que ha nas
distingdes que sao feitas entre profissionais e familiares e entre estes e todo o corpo
social. Neste sentido, é preciso ainda construir um novo paradigma e,
consequentemente, uma nova linguagem capaz de dar conta da complexidade
dessas questdes apoiando-se na participacdo e no desenvolvimento, de modo a
proporcionar ao sujeito liberdade e autonomia (GAMBATTO; SILVA, 2006).

Diante de todo esse processo, € imprescindivel que estudiosos e
profissionais de saude, cada vez mais, busquem formas de entender como ocorre a
reinsercdo do portador de transtorno mental na familia. Acredita-se que em seu
proprio ambiente o portador possa fornecer dados para se evidenciar como este
processo esta ocorrendo. Desta forma, o seio familiar configura-se como o melhor
espaco para estudo e compreenséo dos limites e possibilidades para que possam
ocorrer 0s varios aspectos relacionados a reinsercdo do portador de transtorno
mental.

Quando se acompanha o cenario atual da saude mental observa-se que a
atencdo ao portador de transtorno mental (PTM) deixou de centrar-se no modelo
hospitalocéntrico ou asilar - que era pautado no isolamento e medicalizacdo dos
pacientes e no qual a internacdo era a uUnica forma de tratamento para esses
individuos -, e passou a contar com outras formas de atendimento hospitalar e extra-
hospitalar, também chamadas ‘extramuros’. Desta forma, em nossa pratica
profissional acompanhamos as alteracbes que se vém processando nos antigos

paradigmas referentes ao transtorno mental, nos quais o portador era excluido tanto
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da sociedade, quanto - e principalmente - da sua prépria familia, ndo tendo vez nem
VOZ.

Com o processo de desinstitucionalizacdo que se iniciou-se na década de
1980, o pensar sobre o transtorno mental vem sofrendo grandes alteracdes, das
quais a mais significativa tem sido a importancia da reinsercdo da familia no
processo de tratamento e estabilizacdo do transtorno.

Os estudos de WAIDMAN; ELSEN, 2004; SOUZA; BAPTISTA; ALVES, 2008
mostram a relacdo existente entre suporte familiar e saide mental. Mesmo nao
sendo uma realidade para todas as familias, sabe-se que, gracas ao processo de
desinstitucionalizacdo, o portador de transtorno mental passou novamente a ter
direitos, deveres, obrigacfes, ou seja, retomou o direito de ser considerado cidadao.
Com essas conquistas, alguns portadores passaram de novo a exercer vez e voz em
sua vida diaria, especialmente no contexto familiar.

Para realmente ocorrer o processo de desinstitucionalizagcdo e reinsergéo
social do portador de transtorno mental, novos estudos devem ser realizados para
se desfazer o no referente a como o familiar percebe a participacdo do portador de
transtorno mental na vida em familia, questdo que sobrecarrega a familia e pode
impedir a aceitacdo do portador de transtorno mental por si mesmo, por sua familia e
pela sociedade.

As mudancas proporcionadas pela desinstitucionalizacdo do portador de
transtorno mental trouxeram-lhe a oportunidade e possibilidade de n&o apenas
opinar nas questfes familiares do dia a dia, mas também de expressar seus
sentimentos, emocdes e desabafos, e até de contribuir economicamente no lar,
como acontece em algumas familias.

Muitas vezes, dentro do préprio domicilio o familiar/cuidador do portador de
transtorno mental € empecilho para que este tenha uma vida normal. Tentar proteger
o portador de possiveis dificuldades ou impedir que ele se expresse resulta em
anulacao das possibilidades de crescimento e superacao dos limites decorrentes da
doenca mental. Mostrar-se capaz de dialogar, escolher, decidir, opinar, € algo que
historicamente lhe foi negado. Assim, j& dentro de casa se inicia a ardua tarefa do
portador de transtorno mental de romper com falsas crengas e superar os desafios
familiares, antes de qualquer outro.

Outro aspecto deste n6 evidenciado € referente aos aspectos sociais. Para

ocorrer a reinser¢éo social é necessario muito empenho, apoio e incentivo. E preciso
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romper com o preconceito de que o portador de transtorno mental € perigoso e
incapaz. Acreditamos que somente com a mudanca na forma de perceber o
transtorno mental é que todos os esforcos no ambito da mudanca de paradigma
podem surtir efeito. Enquanto a sociedade discriminar e segregar o portador de
transtorno mental, mesmo que no seu inconsciente, estes individuos terdo muita
dificuldade para se reinserir socialmente e levar uma vida digna. Assim, nos —
estudiosos e profissionais da saude — devemos atuar em defesa do ideal de que o
portador de transtorno mental possa ter garantidos os seus direitos de cidadao. Apos
romper os limites familiares, o proximo passo é romper 0s sociais. O portador
participar da vida em familia, da rotina da rua e do bairro onde reside € o primeiro
passo para essa reinsercgao.

Para tanto é necessario ter informacéo, pois somente com o conhecimento é
que falsas crencas caem por terra. ApOs revelar aos vizinhos os aspectos do
transtorno mental, para que estes compreendam e aceitem os sintomas da doencga,
€ possivel conquistar sua confianca e respeito e, por conseguinte, a seguranca de
solucdes para seus problemas.

Um terceiro né relacionado a desinstitucionalizacéo e reinsercéo do portador
de transtorno mental na sociedade é este ter um emprego. Trabalhar e ter renda
serve como suporte para ele sentir-se digno e configurar-se como um cidadao. O
trabalho permite ao portador alterar a l0gica da incapacidade funcional, tdo arraigada
e difundida no contexto e no imaginario popular.

Varias sdo as facetas que constituem as relacdes entre o mundo do
trabalho e o adoecer mental, como opc¢des realizadas por portadores e familiares,
imposicdes (geralmente da sociedade), superacao de dificuldades e limitacdes, e 0
desejo de garantir emprego e renda e, principalmente de viver como cidadao.

Assim, esforcos devem ser somados no sentido de dirimir os problemas
relacionados as representacdes sociais da inclusdo e exclusédo social do portador de
transtorno mental no trabalho, os quais, ja ha alguns anos, mostram a importancia
de abordar esta tematica e sdo apresentados no estudo de (JORGE; BEZERRA,
2004).

Atualmente se percebe, em Maring4, grande énfase na atuacao de servigos
de apoio aos portadores de transtornos mentais. Este € o caso da Associacéo
Maringaense de Saude Mental (AMSM). Esta entidade, a qual, pela Lei 7614, de
27/12/2007, obteve o titulo de entidade de Utilidade Publica (PARANA, 2007),
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executa atividades diversas - referentes a escuta, orientacdo, apoio,
encaminhamentos, grupos de trabalhos terapéuticos e de geracédo de renda - junto
aos familiares e portadores de transtornos mentais da cidade de Maringa e regiao.
Relatos de seus participantes mostram que com o0 auxilio do grupo obtiveram
melhoria nas condi¢cOes de sua vida pessoal e familiar, com resultados diretos em
seu convivio familiar e no progresso em relacdo a sua doenca.

Da unido desta associacdo com a iniciativa de participacdo voluntaria de
docentes e académicos na AMSM nasceu um projeto de extensdo destinado a
atender a necessidade dessa populacdo. O projeto, intitulado ‘Assisténcia de
enfermagem a familias e portadores de transtornos mentais de um grupo de
autoajuda’, desenvolveu-se vinculado Ao Nucleo de Estudos, Pesquisa, Assisténcia
e Apoio a Familia (NEPAAF) do Departamento de Enfermagem da Universidade
Estadual de Maringa, tendo como objetivo prestar assisténcia de enfermagem aos
familiares e portadores de transtorno mental no domicilio das familias que
frequentam a AMSM. Com seu desenvolvimento, muitas familias aprenderam a
conviver com os portadores de transtornos mentais e a lidar com os sinais e
sintomas da doenca (COSTA et al., 2010).

Apesar das mudancas ocorridas na politica de saide mental e no paradigma
gue a sustenta, percebe-se uma distancia entre o que se escreve e se quer com
esse cuidado e a realidade da assisténcia a familia do portador de transtorno mental
no Brasil. O cuidado a familia descrito na literatura € dispar em relacdo aquele
realizado nos servicos de saude (WAIDMAN; ELSEN, 2006).

Nos dias atuais, varios sdo os servicos utilizados para realizar o tratamento
extra-hospitalar. Entre 0os que estdo em maior evidéncia destacamos o Centro de
Atencdo Psicossocial (CAPS), o Ambulatério de Saude Mental, o Hospital-dia, os
Servicos de Saude Mental nos Hospitais Gerais, os Centros de Convivéncia, as
Pensdes Protegidas e os Servicos de Residéncias Terapéuticas (SRT).

Diante destas formas alternativas de cuidar/tratar o portador de transtorno
mental e sua familia, pode-se afirmar que existe a preocupacdo de oferecer ao
portador um tratamento que considere seus direitos de cidaddo e o respeite como
ser humano, mantendo-o integrado a sociedade e em suas atividades rotineiras ou
propiciando-lhe meios para que isto se dé em menor tempo.

Isto pode ser realizado Maringad por meio da Emergéncia Psiquiatrica, um

servico que é considerado como a porta de entrada na rede de atencdo em saude
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mental e é disponibilizado aos casos considerados de emergéncia. Esse servigo
atende portadores de transtorno mental em surto e fornece tratamento a individuos
que fazem uso de alcool e outras drogas. Ja o Centro Integrado de Saude Mental
(CISAM) funciona como ambulatério, e também dispde da farméacia, que fornece
gratuitamente a rede as medicacdes psicotropicas.

O CAPS ¢ uma alternativa a internagéo fechada. E oferecido ao portador de
transtorno mental na forma de internacdo em regime parcial, em que o paciente
recebe acompanhamento durante o dia, mas a noite segue normalmente com o
convivio em sociedade. Maringa conta com o CAPSII Cancdo e o CAPSad, sendo
este especifico para pacientes que fazem uso de éalcool e outras drogas. Para a
Residéncia Terapéutica sdo encaminhados voluntariamente pacientes com grande
tempo de permanéncia em hospitais psiquiatricos e sem familiares, e la convivem
uns com os outros como se fossem familiares. A Residéncia conta com o suporte de
um profissional especializado, para possibilitar aos moradores uma vida em
sociedade mais préxima do normal (MARINGA, 2004).

O Hospital Psiquiatrico de Maringa € o topo da rede psiquiatrica. Recebe os
pacientes encaminhados pelos outros servicos da cidade e constituiu-se, durante
décadas, no unico meio de tratamento do portador de transtorno mental de Maringa
e regido. Baseia-se no tradicional modelo asilar, com interna¢des de longo periodo e

pouca ou nenhuma interacao do interno com sua familia e a sociedade.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 A PARTICIPACAO ECONOMICO-FINANCEIRA DO PORTADOR DE
TRANSTORNO MENTAL NO DOMICILIO

Uma questdo relevante quando se trata de transtorno mental séo as
dificuldades econdmico-financeiras enfrentadas tanto pelo portador de transtorno
mental quanto por seu familiar. A participacdo financeira do portador, além de ser
um ponto crucial para sua reabilitacdo, pode gerar conflitos entre os membros da
familia.

O trabalho promove a integracdo social, pois possui valor econémico (é
necessario a subsisténcia) e valor cultural (simbdlico). Além disso, € de consideravel
importancia para a constituicdo da subjetividade e do modo de vida do individuo, por
seus reflexos diretos na saude fisica e mental das pessoas (MIRANDA et al. 2009).

Neste sentido, o trabalho pode ndo ser decisivo para a qualidade de vida
subjetiva, mas a satisfagdo com atividades cotidianas significativas pode contribuir
para uma melhor qualidade de vida daqueles que sofrem de alguma doenca mental
cronica (EKLUND, 2009).

Ter uma boa condicéo financeira é fundamental para que o individuo seja
valorizado e respeitado pela familia e inserido no contexto social, mas sao varios
sdo os percalgcos a serem vencidos pelo portador de transtorno mental e por seu
familiar para obté-la. Essas barreiras existem em varios aspectos da vida e afetam
principalmente o tratamento, a dignidade e a cidadania. Um caminho para sua
efetivacdo € a inclusdo social do portador de transtorno mental por meio do trabalho
(GRAHAM, LINDESAY, KATONA et al., 2007).

O portador de transtorno mental enfrenta grandes dificuldades de carater
financeiro e/ou profissional. Concomitante a manifestacdo da doenca mental
percebe-se que pode ocorrer a perda do emprego, bem como grandes dificuldades
em manter 0 emprego ou conseguir um novo. Desta forma ocorre a reducao da
renda familiar, gerando ainda mais sobrecarga aos demais membros da familia. A
gueda na renda familiar afeta diretamente a forma como esse individuo € visto em

seu proprio domicilio. Percebe-se que é tipico da doenca crénica o
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comprometimento da situagcdo econdmica da familia, por isso geralmente o familiar
do portador de transtorno mental também enfrenta dificuldades financeiras.

Um estudo revela que existem trés tipos de sobrecarga que se impdem a
familia que convive com a doenca mental em um dos seus membros: 1) sobrecarga
financeira, 2) sobrecarga nas rotinas familiares e 3) sobrecarga em forma de
doencas fisicas ou emocionais (KOGA; FUREGATO; SANTOS, 2006).

Quando analisamos a presenca da sobrecarga financeira no contexto diario
das familias esta ganha propor¢cdes maiores, pois, além da preocupacédo em suprir
as necessidades da casa e do tratamento, os demais integrantes da familia sofrem
privacbes em decorréncia do orcamento rigido e controlado (BORBA; SCHWARTZ;
KANTORSKI, 2008).

A sobrecarga financeira € evidenciada quando na familia existe uma pessoa
com transtorno mental, pois este produz um impacto nos outros membros, 0s quais
ficam sobrecarregados por demandas que envolvem a funcdo de acompanhar esse
seu membro adoecido e o cuidado que Ihe deve ser prestado. Essa sobrecarga
familiar é sentida nos aspectos emocionais, fisicos e também econdmicos
(NAVARINI; HIRDES, 2008, p. 683).

Em geral, os pacientes psiquiatricos dependem economicamente da familia
pelo fato de enfrentarem obstaculos para produzir economicamente. Autores
afirmam que séo altos os custos para se manter uma pessoa ha situacao de néo
estar trabalhando e ainda, em muitos casos, ha a limitacdo de acesso do cuidador
ao mercado de trabalho, devido as restricdes de seu horario (NAVARINI; HIRDES,
2008, p. 683).

Neste sentido, muito além de prover cuidado, o cuidador deixa de lado seus
compromissos, anulando suas vontades e necessidades para atender a
dependéncia do familiar doente e até faltando ao trabalho para acompanhar e dar
conta dessas demandas de cuidado, podendo comprometer a Unica fonte de renda
da familia (BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008).

A familia desenvolve estratégias para conseguir viver, visto que cuidar do
portador de transtorno mental ndo é tarefa facil e muitas vezes ela ndo sabe como
agir diante de certos comportamentos que ele apresenta (BORBA; SCHWARTZ,
KANTORSKI, 2008).

A falta de recursos financeiros também aparece como fator de dificuldades

no cotidiano do portador, principalmente nas familias que sdo compostas por muitos
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membros e possuem uma renda familiar pequena (SEVERO; DIMENSTEIN; BRITO;
CABRAL; ALVERGA, 2007).

Como agravante desse quadro, os recursos financeiros que outrora supriam
as necessidades financeiras da familia passaram a ser deslocados para o custeio
dos gastos relacionados a doenca e a suas consequéncias, resultando em privacdes
econbmicas e sobrecarga financeira para os demais membros responsaveis por
arcar com estes gastos (BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008).

Nas familias que querem o portador no domicilio e sentem satisfacdo em
dele cuidar observa-se que ocorre menor grau de sobrecarga familiar e um melhor
relacionamento (BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO; 2009).

Com o aparecimento do transtorno mental, muitas vezes € necessario que a
familia reorganize sua jornada de trabalho, pois as atividades anteriormente
desempenhadas pelo portador precisam ser redistribuidas entre os demais membros
da familia. Assim estes devem ampliar seu potencial produtivo para fazer frente as
novas necessidades financeiras, como o alto custo da medicacédo, o tratamento, a
alimentacéo, o vestuario e o transporte (PEGORARO; CALDANA, 2006).

Em contraponto a esta situacdo de ndo gerar renda, sabe-se também que
muitas familias vivem da pensao destes portadores, a qual se torna necessaria a
complementacdo da renda familiar, apesar de este individuo seguir sendo visto
como um incapaz pelos demais membros da familia (COIMBRA et al., 2005).

A familia sofre alteracées quando ha a presenca de uma pessoa que sofre
de enfermidade mental em seu seio. Antes da doenca, a pessoa tinha condicdes de
contribuir ndo so financeiramente, mas também nas atividades domeésticas e nas
responsabilidades; mas quando ocorre a modificacdo no comportamento dessa
pessoa, a consequéncia sao alteracbes na rotina familiar, de modo que a familia
sente a falta dos recursos financeiros antes disponibilizados e ainda precisa arcar
com a responsabilidade de ajudar o portador de transtorno mental (KOGA,;
FUREGATO, 2002).

Em um estudo que investigou a sobrecarga familiar decorrente da
convivéncia com a pessoa esquizofrénica os autores verificaram o onus financeiro
dela resultante. Antes de adoecer o paciente trabalhava, tinha uma profisséo e seu
salario contribuia com o orcamento domeéstico, mas a partir de certo tempo apos o
aparecimento da doenca mental, dezoito dos vinte pacientes estudados

abandonaram o trabalho ou foram demitidos, parando de trabalhar. Em
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consequéncia, observou-se que alguns familiares tiveram que deixar de trabalhar
para cuidar destes pacientes (KOGA; FUREGATO, 2002).

Resultados semelhantes foram apontados por outros autores, 0s quais
afirmam que as pessoas acometidas pela doenca em plena idade produtiva néo
conseguiram retornar ao mercado de trabalho ja ap6s a primeira crise. Além das
perdas pessoais marcadas pelo cerceamento das condi¢cdes de crescimento de cada
um, a doenca refletiu-se também na vida familiar, alterando o funcionamento de sua
dindmica, ndo s6 pelas dificuldades ocasionadas pela doenca, mas também pelas
caréncias financeiras (PEREIRA; BELLIZZOTI, 2004).

Com o0s avancos relacionados a implantagdo da politica de
desinstitucionalizacdo e o processo de ressocializacdo do portador de transtorno
mental, alterou-se a participacdo da familia, que passou a ter papel fundamental na
assisténcia psiquiatrica. Como resultado ocorreu aumento do convivio e em alguns
casos este se tornou continuo, acabando por desestruturar a familia no que diz
respeito a varios fatores, como, por exemplo, a sobrecarga financeira, emocional e
fisica que afeta o cotidiano dos familiares (SILVA; SADIGURSKY, 2008).

A maioria dos pacientes psiquiatricos ndo tem renda propria, o que contribui
grandemente para aumentar a sobrecarga financeira dos cuidadores. Embora a
maior parte dos pacientes brasileiros possua algum tipo de renda, cuja principal
fonte € a aposentaria por invalidez, os familiares precisam arcar com muitas de suas
despesas, e esses gastos comprometem o orcamento familiar (BARROSO;
BANDEIRA; NASCIMENTO, 2009).

E comum a busca por algum auxilio financeiro, principalmente por aqueles
de dos recursos publicos, como a aposentadoria e o auxilio-doenca. Neste sentido,
ha portadores de transtorno mental que dependem financeiramente do auxilio-
doenca fornecido pela Previdéncia Social e ainda ha os que recebem o Beneficio de
Prestacdo Continuada (RODRIGUES; MARINHO; AMORIM, 2010). O mais comum é
encontrar portadores e familiares deles dependentes que muitas vezes tém como
tnica fonte de renda o suporte financeiro oferecido pelo Instituto Nacional de
Seguridade Social (INSS).

Novos espacos de inser¢ao do portador de transtorno mental no mercado de
trabalho sdo representados pela participagdo em cooperativas e oficinas
terapéuticas. A cooperativa constitui um espaco onde as pessoas com dificuldades

de insercdo no mercado podem nele inserir-se por uma via que acolhe e aborda os
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paciente, que se torna propriamente um cooperado. Dessa forma um lugar social
diferente para os pacientes vai se constituindo: um lugar na divisdo social do
trabalho, ao invés de exclusdo nos manicémios (VALLADARES et al. 2003).

As cooperativas contam com o sujeito em sua possibilidade de produzir, criar
e consumir e atuam principalmente com producdes artisticas e artesanais, visando a
integracao social dos cidaddos com a finalidade de inseri-los no mercado de trabalho
econdémico (VALLADARES et al., 2003).

As oficinas podem ser encaradas como espacos terapéuticos a partir do
momento em que possibilitem aos sujeitos que nelas participam um lugar de fala,
expressdo e acolhimento. Também representam espaco para atividades grupais no
sentido de criacdo, distracdo e aprendizagem. Assim, podem se constituir em
espacos de convivéncia de diferencas e singularidades. A constituicdo atual das
oficinas dos Servigos de Saude Mental inclui uma série diversificada de atividades,
gue vai desde atividades de lazer, recreativas, esportivas, culturais e festivas até
diferentes formas de arte e artesanato; assim elas se configuram como espacos de
diversidades criativas, inovadoras e dinamicas (LAPPANN-BOTTI; LABATE, 2004).

Neste sentido, os produtos de muitas oficinas podem ser vendidos e o lucro
revertido em beneficio financeiro ao portador de transtorno mental. Isso, além de
produzir uma modificacdo no comportamento deles, auxilia na constituicdo de uma
fonte de renda. Nestes espacos eles podem aprender a confeccionar esses produtos
e posteriormente produzi-los até mesmo no domicilio.

Outra questdo relacionada a atividade laboral do portador de transtorno
mental refere-se ao preconceito e ao estigma, que tumultuam sua vida em varios
aspectos.

Os individuos estigmatizados, na maioria das vezes, sao vistos de forma
depreciativa pela sociedade, por apresentarem certas caracteristicas fisicas, sociais
ou culturais que os diferenciam dos padrbes tidos pela sociedade como de
normalidade (MARZANO; SOUSA, 2004).

A estigmatizacdo limita a inclusdo social de portadores de transtornos
mentais na sociedade principalmente em relacdo a oportunidades de emprego,
trabalho e moradia, e afeta de modo mais acentuado a dignidade do individuo, com
reflexo direto em sua participacdo social (GRAHAM, LINDESAY, KATONA et al.,
2007).
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As atitudes geradas na atualidade sao reflexos do tempos antigos, quando o
portador de transtorno mental era segregado da sociedade, a qual o via como um
incomodo, pelo fato de ser um individuo sujo, estranho e cujo comportamento era
diferente do das pessoas normais. Desse modo, o padrdao de comportamento
estabelece aquele que é adequado ou nao, e dai surgem todos 0s preconceitos e
estigmas (SPADINI; SOUZA, 2006).

Percebemos esta concepcdo também em outras instancias da sociedade.
Em pesquisa realizada entre empresarios do comércio e de servicos observou-se
que a atitude do empresariado em relagdo ao portador de transtorno mental
apresenta, principalmente, caracteristicas de protecionismo e paternalismo, sendo
ele visto como alguém que é infeliz e deve ser amparado. Além disso, esses
empregadores consideram o portador de transtorno alguém irrecuperavel pessoal e
socialmente, além de perigoso e muito diferente das pessoas normais. Essa
concepcao reflete a lenta evolugdo da representacao social do transtorno mental até
a atualidade. Observa-se, assim, a crenca de que os portadores de transtornos
mentais sdo incapazes, improdutivos e com limitada capacidade de compreensao.
(DEVELATI; PALAZZO, 2008). Isto se deve, em muito, a legislacéo brasileira, a qual,
ao regulamentar as atividades desenvolvidas por portadores de transtornos mentais
em cooperativas sociais fere o Codigo Civil Brasileiro quando declara incapaz este
tipo de paciente. Em decorréncia desta inconsisténcia juridica, o servico dessas
pessoas ndo é reconhecido como trabalho, mas apenas como terapia e ferramenta
de insercdo social. 1Isso € um erro que exclui do direito ao trabalho centenas de
pessoas que, apesar de algumas limitacdes, podem trabalhar cotidianamente
(AGENCIA UNB, 2009).

Nesse contexto, € preciso lutar contra a estigmatizacdo do portador de
transtorno mental, a fim de l|he proporcionar o acesso aos recursos e as
possibilidades de tratamento e de apoio social. E necessario que todo cidaddo
tenha seus direitos assegurados, e um passo para essa cidadania é buscar a
socializacdo das pessoas acometidas de transtorno mental (GRAHAM, LINDESAY,
KATONA et al., 2007).

Resultados de estudos sugerem a importancia de levar em conta nao
apenas aspectos monetarios de ter um emprego, mas também aspectos sociais e
psicolégicos, tais como capacitacdo, reducdo de experiéncias de estigma e
integracdo da comunidade (BEJERHOLM; BJORKMAN, 2010).
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Assim, é importante ressaltar a necessidade de esclarecimento da
populacdo sobre a doencga, para que 0s preconceitos e estigmas diminuam e seja
rompida a concepcao de que o Unico meio de tratamento € a internacdo psiquiatrica
(SPADINI; SOUZA, 2006).

3.2 A PARTICIPAQA,O EMOCIONAL DO PORTADOR DE TRANSTORNO
MENTAL NA FAMILIA

Durante séculos os portadores de transtorno mental foram impedidos de
expressar seus sentimentos, interesses, emocodes, experiéncias e opinides. O
contrario acontece com a implantacdo processo de reforma psiquiatrica, em que
mais e mais estes individuos tentam configurar-se como cidaddos e assim ter
garantidos os seus direitos. Um grande obstaculo a isso é o estigma que ainda os
acompanha, principalmente no interior da familia. Sabe-se que o transtorno mental
pode gerar em seu portador varias alteracdes afetivas e emocionais, e nos demais
membros da familia, sentimentos de inseguranca, ansiedade e medo, o que vem a
causar alteracdes na dinamica familiar.

Quando estd em casa, o0 portador frequentemente tem poucas atividades e
conversas escassas com a familia, passando muito tempo sozinho e isolado. Assim,
também € estigmatizado pelas pessoas com quem convive, sendo considerado
incapaz e continuando a ser excluido, mesmo que ndo esteja internado (SALES;
BARROS, 2010).

Essas alteracdes devem-se principalmente a convivéncia familiar, que nem
sempre é harmoniosa, pois nem todas as familias dispéem de estrutura e recursos
de enfrentamento para conviver com o estigma social, 0 descompasso temporal e 0s
comportamentos inadequados do familiar que adoeceu. Além disso, essa realidade &
permeada de sentimentos de desespero, ansiedade, preocupacgédo e sofrimento,
implicando em conflitos e tensbes (BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008, p.
593).

De forma geral, a trajetria dos usuérios tem incluido o retorno ao convivio
familiar, mas sem o devido suporte e assisténcia dos servi¢os voltados ao cuidado

do PTM, e o cuidado cotidiano que recai sobre a familia com relacdo ao membro
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PTM é compreendido como uma sobrecarga. A demanda por assisténcia nao se
restringe a remissdo do quadro sintomatologico, sendo necessario também
considerar a estrutura do cuidado no cotidiano, que envolve fatores emocionais,
econdmicos e relacionais (DALLA VECCHIA; MARTINS, 2006, p. 164).

A sobrecarga em forma de doenca fisica e emocional € constatada pela
alteracdo da dinamica familiar, pelo aumento das demandas oriundas desta nova
situacdo e pela falta de recursos para seu enfrentamento (BORBA; SCHWARTZ;
KANTORSKI, 2008, p. 593).

Outro complicador é que o familiar vai se desgastando pela convivéncia com
a pessoa portadora de transtorno mental, convivéncia que lhe acarreta sobrecarga
fisica e emocional, levando-o a privar-se de sua propria vida para poder prestar um
cuidado adequado. O comportamento imprevisivel da pessoa debilita as
expectativas sociais e origina incertezas e dificuldades no grupo familiar e na
sociedade. (NAVARINI; HIRDES, 2008). Cansada e desgastada pela relagéo
tumultuada com seu familiar PTM, muitas vezes a familia, numa tentativa de fugir do
problema, passa a dar maior importancia a sua vida pessoal, , afastando-se do
portador.

Preocupagdes, incomodos, impaciéncia ou sentimentos de medo diante do
comportamento do portador acabam demandando do familiar maior envolvimento e
investimento emocional. O medo e a inseguranca podem comprometer a autonomia
do portador e ter reflexos negativos sobre o cuidador, como a necessidade de vigiar
suas acdes e suas condutas de isolamento no domicilio e de encaminha-lo para
internagcéo (SEVERO; DIMENSTEIN; BRITO; CABRAL; ALVERGA, 2007).

Neste contexto, as familias que convivem com o sofrimento psiquico
demonstram preocupacéao, impoténcia e medo diante do comportamento inadequado
e imprevisivel, da inconstancia de humor e do risco de suicidio do familiar com
transtorno mental, e por vezes tomam atitudes que causam certa perplexidade, mas
que séo justificaveis pelo desespero de ndo mais saber o que fazer para proteger o
familiar de danos fisicos. Este € o0 modo encontrado pela familia para cuidar nesse
determinado momento da sua trajetdria (BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008).

Percebe-se que a estrutura familiar e as relacdes afetivas estdo cada vez
mais frageis. As necessidades do individuo em relagdo ao seu projeto de vida
fazem-no dirigir o foco de suas ac¢des aos seus objetivos pessoais, muitas vezes em

detrimento dos objetivos familiares, de modo que, apesar de viver em familia, ele
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parece viver sozinho. Essa transformacdo esta alterando a composi¢édo familiar e
vem gerando desentendimentos e distanciamento de seus membros (ESPITIA;
MARTINS, 2006).

Mesmo diante das muitas dificuldades enfrentadas por familiares e
portadores, a familia acaba por receber em seu seio o seu familiar, superando
desentendimentos e acreditando que o relacionamento possa ser harmonico.

Uma questao que necessita de tato, pois pode ser ambigua, € a forma como
o portador se insere na familia e como estabelece o relacionamento com os vizinhos,
na comunidade. Estes espagos ora aparecem como locais de exclusédo, ora como
multiplicadores e de insercao social (SALES; BARROS, 2010).

Percebe-se que o0s sentimentos sdo heterogéneos e ambivalentes, mas
acima de tudo existe preocupacdo com o bem-estar do portador de transtorno
mental, pois a familia € o alicerce e fundamento das relagbes humanas (NAVARINI;
HIRDES, 2008).

E muito dificil entender e respeitar o outro, mas a tentativa é indispensavel.
Aceitar um ponto de vista ou compreender sentimentos exaltados € algo intrinseco a
nossa maneira de ser, enquanto sociedade. Por isso a familia deve receber suporte
para que possa efetivamente realizar um acolhimento ao seu membro portador de
transtorno mental que resulte em inseri-lo nas atividades familiares, permitindo que
possa claramente expressar seus desejos, sonhos e sentimentos, sem medo de
punicdo ou restricdo. Vivemos numa sociedade em que cada ser humano é unico,
por isSso temos que aprender a conviver com as diferencas culturais, compatrtilhar e
crescer uns com os outros. A familia deve ser o centro dos sentimentos e
experiéncias, e a convivéncia entre seus membros deve ser fortalecida (ESPITIA;
MARTINS, 2006).

33 A PARTICIPA(;AO SOCIAL DO PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL NA
OTICA DA FAMILIA

Em nossa experiéncia percebemos que até bem pouco tempo atras o
portador de transtorno mental sofreu o distanciamento das atividades sociais e de

pessoas de sua rua ou de seu bairro, e até de um convivio mais prOxXimo com 0s
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vizinhos e amigos. Seus parentes buscavam evitar a aproximacéo dessas pessoas
por acreditarem que ter um portador de transtorno mental no seio da familia seria
motivo de vergonha. Essa segregacdo do convivio social deveu-se a fatores como o
estigma da doenca, o medo que vizinhos e conhecidos tinham da pessoa, 0
desconhecimento sobre sinais e sintomas da doenca, o afastamento devido a longas
e desnecessarias internagdes, entre outros.

Isto é corroborado por um estudo recente, no qual se observou que ainda
hoje existe uma atmosfera fortemente insatisfatoria, marcada por sentimentos
desfavoraveis e visdes estereotipadas e de cunho negativo em relagdo as
representacfes acerca do portador de transtorno mental. Este ainda é tido como
sem juizo, sem razdo e agressivo e tratado com atitudes de medo e exclusdo. Assim
a familia, por estar inserida nesta sociedade, acaba pactuando com seus valores e
representacbes e reproduzindo seu discurso, além de suas vivéncias serem
marcadas pelo desgaste emocional e pelo sofrimento (MACIEL, S; MACIEL, C;
BARROS; SA; CAMINO, 2008).

Observa-se que, mesmo entre os profissionais de saude mental, que
deveriam informar e trabalhar em favor do portador, permanecem as nogdes de
periculosidade, pouco valor e ineficiéncia, a despeito de seus conhecimentos e
experiéncias com a doenca mental (MACIEL, S; MACIEL, C; BARROS; SA; CAMINO,
2008).

N&o obstante, alguns profissionais que ndo sdo especialistas em saude
mental, mas atuam na saude da familia, também possuem opinides divergentes
sobre a situacdo da doenca mental. Assim, para (SOUZA; SCATENA, 2005),
enguanto alguns profissionais contribuem para reforcar a exclusdo do doente mental
e de sua familia, outros procuram romper com essa pratica e promover aproximacao
dos profissionais com esses atores sociais. Essa aproximacgdo € relevante e deve
ser estimulada, com vista a promoc¢ao da saude mental da populacdo assistida.

Apesar disso tudo, busca-se, por meio do processo de reforma psiquiatrica,
principalmente pela desinstitucionalizacdo, que o portador de transtorno mental
possa exercer suas atividades rotineiras mesmo apds um periodo de internacao,
rompendo com o estigma gerador de exclusao.

Busca-se acabar com esse processo excludente de restricdo de informacéo
e de afastamento entre portadores, familiares e outras pessoas de seu convivio,

para o qual muito contribuiram os proprios profissionais da saude. Em experiéncia
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anterior do autor em hospital psiquiatrico, foi frequente e continua a pergunta de
paciente ‘Quando é gque eu vou receber alta e poderei ir pra minha casa?’, o que
significa que estar em seu domicilio, muitas vezes, é o Unico desejo do portador de
transtorno mental. Isto se contrapde a internacdo psiquiatrica e demonstra que o
paciente internado deseja estar em sua casa, em seu mundo, onde é conhecido e
pode conviver com o0s demais. Para ele, estar em casa é estar com a familia, é a
possibilidade de insercdo num nucleo social. A casa é a0 mesmo tempo um espaco
privado e um territério de circulagdo de pessoas, objetos e ideias; é espaco de
encontro e de comunicacgao e abre possibilidades para fazeres que dao sabor a vida
(SALES; BARROS, 2006).

Sabe-se que estar em casa, no lar, ndo significa a delimitacdo de um espaco
fisico, mas sim, um marco referencial para o ser humano, que se traduz em
liberdade de escolhas e em convivéncia familiar e social. O espa¢o domeéstico pode
expandir-se e levar o individuo a se relacionar com o mundo que o cerca.

Estar em casa também representa estar no mundo compartilhado,
representado pelo espaco publico de convivéncia com o outro, onde se encaram
desafios. O mundo compartilhado € um lugar de passagem e onde a vida pulsa e a
cidade imprime seu ritmo (SALES; BARROS, 2006). Na cidade os transeuntes
circulam, acontecem trocas de olhares, as pessoas se reconhecem e nem sempre
se conhecem. A cidade é também local de comércio, o local onde acontece o
mercado e a troca de objetos e onde se instala a cultura de como andar, como se
vestir, como se portar (SALES; BARROS, 2006). Enfim, a cidade é um mundo do
qual todos devem fazer e fazem parte.

Para que o portador de transtorno mental se insira nesse mundo, é
necessario apoio e oportunidades,, pois s6 assim ele podera, definitivamente, mudar
sua postura e a atuar como agente principal de sua vida.

Neste sentido, para Sales e Barros (2006), o deslocamento do doente
mental do lugar de incapaz, desacreditado e excluido para o lugar de inclusdo social
n&o ocorre pela simples mudanca de espaco fisico. E pela articulacéo dos detalhes
do cotidiano e pela maneira de agir e lidar com 0s objetos, o espaco e o tempo que
se marca a particularidade no mundo compartilhado. E a apropriagdo desse mundo

que ira ordenar o mundo real do individuo e possibilitar-lhe a incluséo social.
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4 OBJETIVOS

Geral

» O presente estudo tem como objetivo geral depreender como o
familiar percebe a participacdo do portador de transtorno mental na

vida em familia.

Seus objetivos especificos consistem em:

» apreender a percepcao do familiar sobre a participacdo financeira do
portador de transtorno mental na vida em familia;
» revelar, na otica do familiar, a participacdo do portador de transtorno

mental na vida em familia.
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5 PERCURSO METODOLOGICO

5.1 TIPO DE ESTUDO

Na realizacédo deste estudo utilizou-se a pesquisa descritiva de abordagem
gualitativa.

O propésito da pesquisa descritiva € observar, descrever e explorar
aspectos de uma situacao. Neste sentido, este tipo de pesquisa busca compreender
um problema na perspectiva dos sujeitos que o vivenciam, ou seja, parte de sua vida
diaria, sua satisfacdo, desapontamentos, surpresas e outras emoc¢des (LEOPARDI;
BECK; NIETSCHE, 2001).

A pesquisa descritiva € usada para descrever fenémenos existentes,
situacdes presentes e eventos, identificar problemas e justificar condigbes, comparar
e avaliar o que os outros estdo desenvolvendo em situacdes para futuros planos e
decisbes (GRESSLER, 2003).

A pesquisa qualitativa busca a apreensao profunda dos significados e das
relacbes sociais, focalizando o individuo e a sociedade em um nivel de realidade
gue ndo pode ser guantificado. Por meio dela trabalha-se com o universo de
significados, motivos, aspiracdes, crengas, valores e atitudes, ou seja, o pesquisador
se aprofunda no universo dos relacionamentos e dos sujeitos pesquisados (MINAYO
et al., 2002).

Todos estes fenbmenos fazem parte da realidade social, uma vez que nao é
somente pelo agir que o ser humano se diferencia, mas também por pensar suas
acOes e por interpreta-las no contexto da realidade vivida e dividida com seus
semelhantes (MINAYO; DESLANDES, 2007, p. 21).

5.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi realizado no municipio de Maringa, sede da 15 Regional de

Saude do Estado do Parana, mais especificamente no domicilio dos colaboradores.
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A cidade situa-se geograficamente no Norte do Parana e esta localizada em
um divisor de aguas, sendo cortada em sua parte sul pela linha imaginaria do
Trépico de Capricornio. Se clima é caracteristicamente subtropical, uma vez que se
situa a 554,9m acima do nivel do mar, condicdo que Ihe proporciona chuvas bem-
distribuidas (MARINGA, 2010).

Maringd possui caracteristicas de cidade planejada e conta com farta
arborizacdo. A cada habitante correspondem 40m2 de area verde, a saber, 27m?
constituidos de arborizacdo de ruas e pracas e 13m?2 de reservas e parques no
perimetro urbano (MARINGA, 2010).

O municipio, quanto a demografia apresenta uma populacdo de 357117
habitantes, sendo que na area urbana residem 349120 habitantes. A populacéo é
constituida de um total de 171748 homens, representando 48.09%, e de 185369
mulheres, que representam 51.91% da populagéo (IBGE, 2010).

Sua taxa de crescimento € de 1.86% ao ano e IDH, de 0,84, o 6° maior do
Parana e o 67° nacional. Sua area total é de 489,8 km2. Conta com treze hospitais e
oito instituicbes de ensino superior, e suas escolas sdo assim distribuidas: 43
municipais, 34 estaduais, 28 particulares e 87 pré-escolas municipais (MARINGA,
2010).

A cidade conta com dois hospitais publicos: o Hospital Universitario Regional
de Maringa, o qual é referéncia na regido para casos de alta complexidade, e o
Hospital Municipal de Maringad Thelma Villanova Kasprowicz (HMM), que é
referéncia no atendimento a populagcdo de Maring4, no tocante a casos de baixa e
média complexidade, e a casos de livre demanda ou de encaminhamento pelo
SAMU.

O HMM, mesmo sendo um hospital municipal, apresenta uma particularidade
em seu setor de Emergéncia Psiquiatrica (EP), o qual é referéncia para trés
Regionais de Saude do Estado do Parand no que concerne a atencdo em saude
mental, a saber,, a 15 RS de Maringa, a 112 RS de Campo Mouréo e a 132 RS de
Cianorte, e assim se constitui, obrigatoriamente, como porta de entrada para o

sistema de internacao psiquiatrica (Maringa, 2004).
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5.3 COLABORADORES DA PESQUISA

Os colaboradores deste estudo foram doze (12) familias e um total de
dezenove (19) familiares de portadores de transtornos mentais que tiveram
passagem pela emergéncia psiquiatrica do Hospital Municipal de Maringa no ano de
2008 e residem no municipio de Maringa - PR, sede da 152 Regional de Saude do
Estado do Parana.

Com a devida liberacdo ética do Governo Municipal para desenvolver a
pesquisa, inicialmente acessamos os registros de pacientes feitos pela direcdo do
hospital, que, apesar de ser municipal, € referéncia para os municipios da 112, 132 e
152 RSs.

A direcdo da Emergéncia Psiquiatrica forneceu o banco de dados com o
fluxo mensal do ano de 2008, em arquivo do programa Br Office. Este
posteriormente foi convertido em documento do Microsoft Excel para facilitar o
tratamento dos dados.

Os dados continham 4.709 registros, categorizados em: nome do paciente,
sexo, idade, Regional de Saude de procedéncia, municipio de procedéncia,
Classificacdo Internacional de Doencas (CID / diagnéstico), data de entrada, horario
de entrada, data de saida, forma de procedéncia, encaminhamento (alta), internacao
na EP e licenca.

Os dados foram classificados por diagnostico (alcoolismo, depressao,
drogadicdo, esquizofrenia, mania, males organicos, outros). Tendo-se em Vvista
objetivos da pesquisa, foram descartados os dados referentes aos diagndsticos de
alcoolismo, drogadicao, outros e organicos, num total de 2.947 registros, mantendo-
se, entdo, os de depressao, esquizofrenia e mania, do que resultou um total de
1.762 regqistros.

Muitos pacientes sao atendidos e encaminhados para outros setores, como
o CISAM, o CAPS de origem,a UBS de origem, o domicilio e outros. Desta forma,
optou-se por selecionar apenas 0s que permaneceram internados na EP, resultando
num total de 606 registros. Observou-se que alguns pacientes nao pertenciam as
Regionais de Saude para as quais a EP é referéncia (112, 13?2, 15%), e assim foram
excluidos seis registros. Como um mesmo paciente pode ser internado varias vezes

em um servico no transcorrer de um ano, foram classificados os dados de pacientes
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com mais de uma internacdo e excluidos 0s seus registros, resultando num total de
526 registros, de pacientes que se enquadravam nos critérios estabelecidos para a
realizacdo da pesquisa. Por fim, foram eliminados os registros ndo pertencentes ao
municipio de Maringa, restando 235 registros possiveis de serem entrevistados.

Solicitou-se 0 acesso aos registros individuais destes pacientes mediante a
entrega de uma lista com seus nomes. Decorridos alguns dias, foram-nos entregues
as fichas individuais de internacdo dos pacientes registrados que constavam no
sistema do hospital; mas como o sistema havia sido alterado no terceiro trimestre do
ano de 2008, ndo constavam 0s pacientes que tiveram passagem pelo HMM apds
essa data.

Para ter acesso a estes outros prontuarios foi preciso executar a busca
pessoalmente, no servico de armazenagem de prontuarios, em um computador que
ainda continha o sistema antigo. Inicialmente procurei, por meio de cada um dos
nomes, 0S seus respectivos nimeros de prontuario. Deste total, 15 individuos néo
foram localizados, pois tratava-se de homoénimos e néo se dispunha de dados de
maior caracterizacdo, como o nome das méae de cada individuo. Procedeu-se em
seguida a uma tarefa muito demorada, devido a vérias dificuldades de visualizacao e
arquivamento destes registros, visto que o programa que continha os prontuarios
dos clientes ndo permitia salvar os arquivos. Destarte os enderecos dos
entrevistados foram coletados diretamente dos prontuarios registrados
eletronicamente no HMM, contendo informacdes como nome completo do paciente,
nomes completos do pai e da mae, data de nascimento, endereco, telefone (embora
nao confiavel) e diagnéstico médico.

A selecao dos colaboradores da pesquisa foi realizada de forma aleatoria,
simplesmente retirando-se as fichas do montante total de registros.

Permitiu-se ao entrevistado escolher o local que mais Ihe conviesse para a
realizacdo das entrevistas, procurando-se sempre propiciar seguranca e acolhimento
ao entrevistado, o qual deveria ser recebido em um ambiente que fosse acolhedor e
permitisse ao participante expressar-se livremente e manifestar seus mais variados

sentimentos e emocdes, inclusive com alteragdes em seu tom de voz.

Apresentando os Colaboradores.
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Apesar de serem doze as familias que participaram do estudo, em algumas
delas mais de um membro se prestou como colaborador e, em alguns casos, esse
membro foi o proprio portador. A caracterizacdo refere-se a posicdo familiar em

relacdo ao portador de transtorno mental, e esta representada pelos dados a seguir.

Familia 1 — uma (1) colaboradora - sexo feminino, esposa do portador, 53
anos, do lar, catélica, ensino médio incompleto; mostrou certa preocupacao e aflicdo
com a visita domiciliar e o aparecimento da doenca em seu esposo. Fala bem,
acolheu-me, é uma mulher batalhadora e acredita na cura do esposo. Trabalha
muito para compensar as deficiéncias financeiras do esposo e sente-se angustiada

por ndo entender o que esta acontecendo quanto a doencga do marido..

Familia 2 — um (1) colaborador — sexo masculino, o préprio portador, 23
anos, catolico, estudante universitario. Fez questdo de participar do estudo com
seus depoimentos, apesar de nao residir na mesma cidade que seus familiares em
decorréncia dos estudos. Apresentava-se com certa ansiedade antes de iniciar a
coleta de dados. Andava de um lado para outro e fumou um cigarro. Durante a
coleta mostrou-se muito colaborativo e interessado ao responder as questoes.
Revelou pesar por ndo conhecer outros jovens que apresentassem 0 mesmo
problema que o seu (transtorno afetivo bipolar). Demonstrou certo ressentimento ao
expressar que ndo tinha mais sua opinido respeitada pela familia como outrora,

antes do inicio da doenca.

Familia 3 — dois (2) colaboradores — pai e mde do portador: 1 - sexo
feminino, mée da portadora, 46 anos, diarista, evangélica, com o curso fundamental
incompleto; 2 - sexo masculino, pai do portador, 52 anos, pedreiro, evangélico, com
ensino fundamental incompleto. Durante o contato inicial com a mée e,
posteriormente com o casal, demonstraram-se surpresos conosco. Revelaram
desconhecimento do diagnostico da filha. Acreditavam que as passagens da filha
pelo hospital decorriam de problemas respiratérios como bronquite e asma. Apés
uma longa conversa, antes da entrevista, revelaram detalhes sobre o
comportamento e as ac¢des da filha, os quais indicavam transtorno mental. Disseram

que seriam mais presentes na vida da filha.
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Familia 4 — dois (2) colaboradores —a mae e o portador: 1 - sexo feminino,
mdae do portador, 72 anos, vendedora, catdlica, ensino fundamental completo; 2 -
sexo masculino, o proprio portador, 43 anos, desenhista, catélico, ensino médio
completo. A méae é uma senhora que mostra muito cansaco, devido aos varios anos
de cuidado ao filho e as perdas que a vida lhe imp6s. Preocupada com o futuro,
mostra cautela nas falas sobre alguns assuntos, e outros, refere preferir guardar
para si mesma para néo sofrer novamente. E acolhedora, cuidadosa e tem um brilho
escondido no mais fundo do seu intimo. Apos o estabelecimento do vinculo mostrou-

se muito amavel e protetora.

Familia 5 — trés (3) colaboradores — mae, irma e o portador: 1 - sexo
feminino, mae do portador, 52 anos, do lar, catdlica, ensino fundamental incompleto;
2 - sexo masculino, o préprio portador, 24 anos, vendedor, catélico, ensino médio
completo, solteiro; 3 - sexo feminino, irma do portador, 21 anos, graduanda, catolica,
ensino superior incompleto. A mée é uma mulher guerreira, forte, ndo desanima e
acredita que tudo sempre ira melhorar. E mée de trés filhos e seu esposo viaja muito,
devido ao seu trabalho, fato que a deixa muito solitaria para a resolugdo dos
problemas domésticos. Por mais que passe dificuldades na vida, estava rindo e
alegre ao iniciar-se a entrevista. Em alguns momentos mostrou tristeza na narrativa
da histéria, mas acredita na melhora do filho. Percebe-se, por suas falas e pela

observacao, que esta familia € muito religiosa.

Familia 6 — um (1) colaborador — marido da portadora, 42 anos, auxiliar de
servicos gerais, catolico, fundamental incompleto, casado. Demorou a concordar
com a entrevista, ficando em davidas, e durante a entrevista mostrou-se preocupado
e ansioso. E um homem com muitos problemas familiares e de saude, tendo que
cuidar sozinho de sua esposa, pois as duas filhas ja se casaram. Reservado,
respondeu apenas ao que lhe foi perguntado, mostrando ansiedade e preocupacao.
O fato de ele viver sempre fora de casa, trabalhando, e a esposa passar o dia

sozinha em casa o deixa preocupado com o que pode acontecer com ela.

Familia 7 — um (1) colaborador — marido da portadora, 87 anos,
aposentado, catolico, primeiro grau incompleto. A partir da primeira crise, na qual se

evidenciaram os delirios persecutérios, ele a esposa mudaram-se para os fundos da
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casa de uma das filhas. Com vergonha do ocorrido e em consequéncia da doenca, a
portadora deixou espontaneamente de falar, passando apenas a responder ao que
Ihe era perguntado. Essa falta de didlogo acarretou no marido sensacao de solidao,
caréncia e isolamento, visto que € uma pessoa ja idosa. O isolamento familiar, a
necessidade de relacionar-se e de dialogar e a preocupacdo com a esposa ficaram
muito evidentes durante a coleta dos dados. Mostrou-se sobrecarregado,
considerando que também tem problemas de saude; contudo, ambos buscam

auxiliar-se quando um necessita mais que 0 outro.

Familia 8 — uma (1) colaboradora - irma da portadora, 38 anos, auxiliar de
protese, budista, ensino médio e curso técnico, casada: muito esclarecida e
participativa. Apesar de nao residir com a portadora em tempo integral, boa parte do
ano a irma passa em sua residéncia. Compreende a sintomatologia do transtorno
mental e tenta da melhor forma possivel conviver com a irméa. Relata que a familia,
mas principalmente os pais, ndo aceitam a doenca da irmd como um transtorno
mental, acreditando tratar-se de problemas de comportamento inadequado ou
rebeldia. Relata que a familia evita tocar no assunto e busca tratamentos
alternativos, como garrafadas e curandeiros. Expressa grandes problemas de

relacionamento entre a irma e os demais familiares.

Familia 9 — trés (3) colaboradores - duas irmas e um cunhado: 1 - sexo
feminino, irma do portador, 54 anos, do lar, catdlica, ensino fundamental incompleto;
2 - sexo feminino, irma do portador, 61 anos, aposentada, evangélica, ensino
fundamental completo; 3 - sexo masculino, cunhado do portador, 60 anos,
aposentado, evangélico, ensino fundamental incompleto. Muito receptivos,
atenciosos e preocupados com o portador, principalmente com a instabilidade de
seu comportamento no domicilio, sofrem com a presenca permanente dos delirios.
Revezam-se nos relatos. Temem pela saude fisica de sua mae/sogra, que ja € idosa
e reside no mesmo domicilio que o portador. Emocionaram-se, indo as lagrimas, ao
relembrar as varias dificuldades enfrentadas em decorréncia do transtorno,

principalmente quando estéo relacionadas as internagfes psiquiatricas.

Familia 10 — uma (1) colaboradora - esposa do portador, 53 anos, do lar,

catdlica, ensino médio. E uma senhora muito batalhadora e paciente, com olhar
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triste e esgotado. E responsavel por prestar cuidados ndo s6 ao marido, mas
também a dois cunhados, uma cunhada e dois sobrinhos, todos portadores de
transtorno mental. Passa a vida a cuidar dos familiares. Quanto ao marido, em quem
0s sintomas se manifestaram ap0s obter a aposentadoria por tempo de servico e
sofrer com os falecimentos seguidos de pai e mée, conta que tem muita dificuldade
de convivéncia, principalmente pelas ac¢des impulsivas e inusitadas do portador de
transtorno mental. Relata muitos episodios de descontrole do marido em publico, em

gue passa muita vergonha e fica chateada pelas acfes dele.

Familia 11 — dois (2) colaboradores — mae e o portador: 1 - sexo feminino,
mae do portador, 62 anos, costureira, catdlica, ensino fundamental incompleto, viluva,
2 - Sexo masculino, o préprio portador, 31 anos, desempregado, evangélico, ensino
fundamental incompleto, solteiro. A mae, uma mulher de olhar triste desconfiado,
reluta em falar. Fica fechada em sua casa juntamente com o filho, que tem
dificuldade em se comunicar. Demoraram a aceitar as visitas domiciliares, mas
depois agradeceram até mesmo as orientacdes recebidas. Mde e filho tém
dificuldades de compreensao do transtorno psiquiatrico, o que faz o filho sentir-se

invalido.

Familia 12 — uma (1) colaboradora — mé&e da portadora, 69 anos,
vendedora, catodlica, ensino fundamental incompleto, vidva. Sempre expde seus
problemas de saude, mas ndo deixou de nos receber bem e de maneira acolhedora.
Mostra sofrimento no olhar, fala calmamente e sofre em relembrar tudo que passou
com a filha. No momento das entrevistas estava com problemas com outro filho, fato
que gerou muita aflicio em um encontro. Aceita os problemas que a vida lhe traz,

lutando e crendo, pois € muito religiosa.

5.4 TECNICA E PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

Neste estudo utilizou-se a Historia Oral Tematica como técnica de coleta de

dados.
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A escolha desta técnica de coleta de dados deveu-se a que ela proporciona
a redescoberta de situacdes e/ou recriacoes pessoais e familiares suprimidas no
processo de viver, e assim 0 pesquisado e pesquisador podem contribuir
sistematicamente para um novo conhecimento (MEIHY; HOLANDA, 2007).

A histéria oral, segundo Meihy & Holanda (2007, p. 19), é um processo
sistémico de uso de entrevistas gravadas, vertidas do oral para o escrito, com o fim
de promover o registro e o uso de entrevistas.

A historia oral possibilita a construcdo e a reconstituicao da historia por meio
de relatos individuais ou coletivos. O fato de ela ser considerada um campo
multidisciplinar possibilita que algumas disciplinas possam dar suas contribuicbes
tedricas, especialmente no tratamento e na analise da informacéo oral (REINALDO;
SAEKI; REINALDO, 2003, p. 69).

Pesquisadores da area da saude vém utilizando a histéria oral, pois através
dos relatos orais tém realizado entrevistas com sujeitos que possam discorrer sobre
experiéncias diretas ocorridas durante a vida e analisad-las a luz das teorias e
praticas da enfermagem psiquiatrica (REINALDO; SAEKI; REINALDO, 2003, p.69).

Como técnica, o uso das fontes orais confere sentido académico a aplicacdo
das entrevistas, que passam a ser validadas como recurso de separa¢do da historia
oral produzida na universidade, em oposicéo as solu¢des que se valiam do uso mais
inocente ou livre das entrevistas (MEIHY; HOLANDA, 2007, p. 71).

Na histéria oral, o conceito de colaboracéo requer a presenca de pelo menos
dois participantes em uma ou multiplas sessdes de entrevistas, as quais sao
gravadas segundo principios planejados e com os fins estabelecidos (MEIHY;
HOLANDA, 2007, p. 117).

Primordial para a montagem de uma historia oral é a participacao efetiva do
colaborador durante o processo de estruturagao das entrevistas e de formulagéo do
texto final que corresponde & histoéria oral. Esta colaboracao é

[...] sempre uma situacdo acordada, premeditada, discutida, jamais
imposta ou improvisada, e, neste sentido, a reparticdo dos poderes
durante a fase de elaboracdo das entrevistas se da no entendimento
entre as partes, indo de um para outro, em movimentos pendulares
bem definidos: quem fala diz o que quer; quem trabalha com a
transposicado do texto oral para o escrito atua de maneira a deliberar
as melhores solucbes; a autorizacdo é dada em cima do que o
entrevistado optar e, finalmente, o produto € integrado ao projeto
segundo as propostas do diretor, mantidos os compromissos de uso
moral da colaborac&o. [...] E por esse conjunto de poderes divididos
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gque se chama colaboragdo a relagdo entre entrevistado e
entrevistador (MEIHY; HOLANDA, 2007, p. 119-120).

No que se refere aos seus tipos, a historia oral pode ser histdria oral de vida,
historia oral tematica e a tradicédo oral (MEIHY; HOLANDA, 2007).

A histéria oral de vida assemelha-se a uma biografia e a tradi¢éo oral refere-
se ao remoto, enquanto na histéria oral temética h4 um foco central que orienta a
realizacdo das entrevistas.

Assim, em geral, a historia oral tematica € usada como metodologia ou como
técnica, e, dado o foco tematico do projeto, torna-se um meio de busca de
esclarecimentos de situacdes conflitantes, polémicas e contraditérias (MEIHY;
HOLANDA, 2007, p. 39).

A historia oral tematica se aproxima, em certa medida, dos procedimentos
comuns as entrevistas tradicionais. A diferenca € que o0s procedimentos que
determinam a histéria oral ndo se restringem apenas ao ato de apreensao das
entrevistas. Todo o enquadramento em etapas previstas no projeto caracteriza o
trabalho de historia oral tematica, por isso o projeto € a esséncia dos trabalhos em
historia oral (MEIHY; HOLANDA, 2007).

A seguir sao apresentados os procedimentos para a realizagcdo da coleta

de dados.

O contato inicial com cada um dos colaboradores foi feito por meio de
telefonemas. Neste momento os colaboradores foram informados sobre aspectos
relacionados a pesquisa, a forma de obtencdo de seus dados (no HMM) e aos
objetivos do estudo, e foi agendada uma visita domiciliar (VD), conforme as
disponibilidades do entrevistado e do pesquisador. Na oportunidade da VD,
novamente foram expostos todos os detalhes da pesquisa, seus objetivos e o tipo de
participacédo do colaborador, e todas as duvidas a ela referentes foram esclarecidas.

Com o0 necessario consentimento, a coleta de dados deu-se no periodo de
marco a maio de 2010, por meio da técnica de historia oral tematica, junto aos
colaboradores que aceitaram participar do estudo. As entrevistas foram direcionadas
pelas seguintes questdes norteadoras: Como € a relacdo da familia com o

portador de transtorno mental? Como ele participa d a vida em familia?
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As entrevistas, novamente ap0s o consentimento dos participantes, foram
gravadas, em dois gravadores digitais, com a finalidade de proporcionar um registro
fidedigno, com vista a ndo perder nenhum dado relatado.

As entrevistas foram transcritas na integra e em seguida foram impressas e
apresentadas aos colaboradores. Estes, por sua vez, fizeram a leitura dos textos e
efetuaram corregcbes ou sugestdes de alteragcdes, quando as consideraram
necessarias. Da mesma forma, retornou-se aos colaboradores para nova entrevista
com a finalidade de esclarecer pontos que ainda se apresentavam inconsistentes e
necessitavam de maiores detalhes. Seguiram-se novas transcricbes e
complementacao das entrevistas, com retorno aos colaboradores para aprovacao do
novo documento, até que este fosse considerado finalizado, efetivamente
oportunizando a confeccdo de um documento fidedigno com a real histéria de cada
colaborador.

Apés cada entrevista realizada foram feitas anotacdes referentes as
entrevistas, as quais constituiram o Diario de Campo (DC). Neste documento estédo
registradas informacdes nao contidas nas gravacoes, relacionadas as notas de
observacdo, como movimentos corporais do colaborador ou familiar acompanhante
das entrevistas, expressbes faciais ou ndo verbais, e ainda, alteragbes no
comportamento ou emogdes, notas metodoldgicas e notas de entrevista.

Tanto as transcricbes das entrevistas como 0s registros no diario de campo
foram efetuados, preferencialmente, no mesmo dia da entrevista, ou nos dias
subsequentes, com a finalidade de se evitar o esquecimento de detalhes sobre fatos

e acontecimentos ocorridos durante o processo.

5.5 PROCEDIMENTO DE ANALISE DE DADOS

A analise dos dados foi realizada consoante a técnica de analise de
conteudo tematica de Bardin (2008).

A andlise de conteudo € um conjunto de técnicas de analise das
comunicacdes que utiliza procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do

conteido das mensagens. E ainda um método empirico, que permite uma maior
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flexibilidade em relagéo aos tipos de fala que se obtém nas entrevistas e ao tipo de
interpretacéo pretendido, segundo o objetivo do estudo (BARDIN, 2008, p. 40)

O autor complementa que o termo analise de conteudo

[...] € um conjunto de técnicas de analise das comunicacfes visando
obter por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do
contetdo das mensagens indicadores (quantitativos ou néo) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cdes de
producao/recepcao (variaveis inferidas) destas mensagens (BARDIN,
2008, p. 44).

A analise de conteludo proporciona ao pesquisador o conhecimento das
palavras e de suas significagdes. E uma busca por outras realidades por meio das
mensagens. Desta forma, a andlise de conteldo procura conhecer aquilo que esta
por tras das palavras sobre as quais se debruca (BARDIN, 2008, p. 45).

A analise dos dados, segundo Bardin (2008), compbe-se de trés grandes
etapas:

1 - Pré-andlise : é a fase de organizacdo, em que ocorrem a leitura flutuante
e a elaboracao de indicadores que fundamentem a interpretacao;

2 - Exploracdo do material: é fase em que as unidades de registro
identificadas na etapa anterior sdo organizadas em categorias; e

3 - Tratamento dos resultados: € a fase que compreende a inferéncia e a
interpretacdo. A inferéncia é um instrumento de inducdo. Por meio dela se pode
tanto investigar o emissor da mensagem como fornecer dados quanto ao seu
receptor ou, ainda, quanto a significagdo da propria mensagem em si. A
interpretacdo, por sua vez, busca o que se esconde sob a aparente realidade, o que
significa verdadeiramente, em profundidade, o discurso enunciado.

ApoOs extenuantes leituras dos conteudos das mensagens, os depoimentos
foram analisados, codificados e categorizados, dando origem a temas que
posteriormente serdo abordados e apresentados na forma de artigos.

5.6 ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa € parte de um projeto amplo, intitulado ‘A histéria da familia

do portador de transtorno mental como subsidio para acOes de enfermagem . E
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financiado pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico
(CNPqQ) e pela Fundacdo Araucéaria de Apoio ao Desenvolvimento Cientifico e
Tecnologico do Parana. Esta sendo desenvolvido na Universidade Estadual de
Maringa por meio do NEPAAF (Nucleo de Estudos, Pesquisa, Assisténcia e Apoio a
Familia), vinculado ao Departamento de Enfermagem e foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de
Maringd (COPEP), mediante o Parecer N.° 509/2009 (ANEXO A). Assim esta de
acordo com a Resolucédo 196/1996 do Ministério da Saude, a qual regulamenta a
realizacdo de pesquisas que envolvam seres humanos.

Além disso, o grande projeto de pesquisa foi avaliado pelo Centro de
Formacéo e Capacitacdo Permanente dos Trabalhadores da Saude (CECAPS). Este
€ 0 6rgdo do Municipio de Maringa responsavel pelas pesquisas efetuadas junto as
entidades diretamente ligadas a administracdo da prefeitura municipal. O projeto
teve sua execucdo autorizada pelo Oficio N.° 1330/2009 (ANEXO B), que permitiu
aos pesquisadores acesso as fontes de dados junto ao Hospital Municipal de
Maringa.

Os sujeitos participantes da pesquisa foram esclarecidos previamente sobre
o carater sigiloso das informagfes coletadas. Foram também informados quanto aos
objetivos da pesquisa, ao direito de recusar-se a dela participar em qualquer fase de
sua execucao e sobre garantia de que ndo sofreriam nenhum 6nus nem receberiam
qualquer gratificacdo pela participacdo no estudo.

Apos dirimir as duvidas dos participantes sobre a pesquisa e assegurar-lhes
o anonimato, foi distribuido, em duas vias de igual teor, o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (APENDICE A), cuja assinatura foi solicitada aos participantes.

Com vistas a resguardar qualquer tipo de identificacdo dos colaboradores da
pesquisa nos artigos, atribuimos-lhes codinomes de flores e de passaros brasileiros.

Por se tratar de pesquisa oral, o TCLE apresenta uma clausula diferente,
autorizando a posse dos dados ao pesquisador responsavel pela pesquisa e sua
possivel disponibilizacdo do banco de dados em veiculo publico online (internet),
desde que preservando o anonimato (APENDICE A). Todos os colaboradores do
estudo receberam copia da entrevista, inclusive alguns até do audio das gravacgoes,

em CD, conforme sua solicitacao.
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6 ANALISE E DISCUSSAO

Os dados serdo apresentados em dois artigos cientificos:

Artigo 1 - PARTICIPACAO DO PORTADOR DE TRANSTONO MENTAL NA
RENDA FAMILIAR NA PERSPECTIVA DA FAMILIA.

Artigo 2 - O PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL E A VIDA EM
FAMILIA.
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6.1 ARTIGO 1

PARTICIPACAO DO PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL NA RE NDA
FAMILIAR NA PERSPECTIVA DA FAMILIA 2

MENTAL HEALTH PATIENT PARTICIPATION IN FAMILY INCOM E UNDER THE
FAMILY'S PERSPECTIVE

PARTICIPACION DEL PORTADOR DE TRASTORNO MENTAL EN L A RENTA
FAMILIAR EN LA PERSPECTIVA DE LA FAMILIA

Secao de destino: Artigo Original.

Autores:
Adriano BRISCHILIARI®
Maria Angélica Pagliarini WAIDMAN®

Endereco para correspondéncia:

Adriano Brischiliari

Rua Tieté, 222 — Apto 202.

Bairro: Zona Sete

CEP: 87020-210

Maringa — Parana
adriano.enfermeiro@hotmail.com
Telefone: (44) 3034-4530/ (44) 9911-2371

2 Artigo integrante da dissertacdo de mestradoulatin “O PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL NO
CONTEXTO FAMILIAR: PERCEPCOES DA FAMILIA” apresenta ao Programa de Pds-Graduagio
Mestrado em Enfermagem da Universidade Estadusladimga (PSE/UEM).

® Enfermeiro. Especialista em Salide Mental. Mestamd Enfermagem na UEM. Membro do NEPAAF.

¢ Enfermeira. Doutora em Filosofia da Enfermagemcddte do PSE/UEM. Chefe do Departamento de
Enfermagem (DEN). Membro do Nucleo de Estudos, Hsag Assisténcia e Apoio a Familia (NEPAAF).
Coordenadora do Projeto de Pesquisa FinanciadoRueldacdo Araucéaria do Parana pelo Edital 14/2809:
histéria da familia do portador de transtorno mesdeno subsidio para acdes de enfermagem.
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PARTICIPACAO DO PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL NA RE NDA
FAMILIAR NA PERSPECTIVA DA FAMILIA

RESUMO

Objetivou apreender como o familiar percebe a participacdo do portador de transtorno
mental (PTM) na vida em familia referente as questdes financeiras e ao trabalho. Pesquisa
de abordagem qualitativa, realizada no periodo de marco a maio de 2010. Os quatorze
colaboradores pertencem a onze familias de PTM residentes no municipio de Maringa-Pr.
Utilizou-se a histéria oral temética como técnica de coleta dos dados e para analise a
técnica de analise temética de conteldo. Resultados demonstram que existem portadores
inseridos no mercado de trabalho, contudo, outros ndo estédo ativos laboralmente, seja por
implicacbes da doenca ou opgéo pessoal. E marcante a influéncia da aposentadoria/auxilio
doencga como suporte financeiro. Mesmo quando o portador trabalha, nem sempre contribui
financeiramente nas despesas do lar e em muitos casos quando o faz, é a contragosto.
Concluimos que as questbes econdmico-financeiras permeiam intensamente a vivéncia do
PTM e seus familiares interferindo na reinsercao social do portador.

Descritores : Trabalho. Enfermagem familiar. Saude mental.

RESUMEN

Objetivé aprehender como el familiar percibe la participacion del portador de trastorno
mental (PTM) en la vida en familia referente a cuestiones financieras y a trabajo. Encuesta
cualitativa, realizada entre marzo y mayo de 2010. Los catorce colaboradores pertenecen a
once familias de PTM residentes en el municipio de Maringa-Pr. Fue usada la historia oral
teméatica como técnica de recogida de datos y para andlisis de la técnica de temética del
contenido. Resultados demuestran que existen portadores insertados en el mercado de
trabajo, aun asi, otros no estan activos laboralmente, sea por implicaciones de enfermedad
0 por opcion personal. Es sobresaliente la influencia de la jubilacion/auxilio medico como
soporte financiero. Aun cuando el portador trabaja, ni siempre contribuye financieramente en
los gastos del hogar y en muchos casos cuando lo crea, es una aversion. Concluimos que
las cuestiones econémico-financieras envuelven intensamente la convivencia del PTM y sus
familiares interfiriendo en la reinsercion social del portador.

Descriptores: Trabajo. Enfermeria de la familia. Salud mental.

ABSTRACT

The objective was to learn how family members perceive the participation of mental health
patients (MHPs) in family life regarding financial issues and work. 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, and the thematic content analysis technique was
used for analysis. Results show there are patients placed in the workforce, but others are not
professionally active, due either to the illness or to personal choice. The influence of
retirement/disability benefits as a financial support is notable. Even when patients do work,
they do not always contribute financially in home expenses; when they do, it is often against
their wish. We conclude that economic-financial issues intensely permeate the daily lives of
MHPs and their family members, interfering in the social reinsertion of the patient.

Descriptors: Work. Family nursing. Mental health.
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INTRODUCAO

O movimento pela reforma psiquiatrica, também conhecido por movimento
antimanicomial, visa dentre outras coisas diminuir o numero de internacdes
psiquiatricas da pessoa acometida por um transtorno mental e construir um modelo
de cuidado que Ihes devolva o direito de ser cidaddo. Com o advento deste modelo,
a internacdo asilar, tradicional forma de tratamento utilizada por séculos, e
caracterizada por promover a segregacédo, a exclusdo e ser hierarquica e autoritaria,
passa a ser substituida por alternativas que valorizem o fortalecimento de vinculos,
principalmente com a familia e com a sociedade.

Neste sentido, o ato de devolver a dignidade ao portador de transtornos
mentais respeitando-o como cidadéo que tem direitos, deveres e desejos, € um dos
objetivos da reforma psiquiatrica. Este novo modelo devera atuar substituindo o
tratamento centrado no manicémio por uma rede de atencédo de base comunitaria e
organizada, sobretudo, nos Centros de Atenc¢édo Psicossocial, Servicos Residenciais
Terapéuticos, Ambulatérios em hospitais gerais, Programa Saude da Familia,
Emergéncias Psiquiatricas e Centros de Convivéncia e Cultura®®.

Para que efetivamente o portador de transtorno mental possa exercer seus
direitos de cidaddo, em nossa opinido, € necessario que haja um processo de
reinsercdo social o qual, € constituido de importantes bases, quais sejam:
fortalecimento de vinculos familiares e comunitarios, participar de atividades de lazer,
ter condicGes dignas de moradia, exercicio dos direitos civis e reinsercao social por
meio do trabalho, dentre outros.

Especialmente na questao da reinsergéo social dos portadores de transtornos
mentais por meio do trabalho com oportunidades de emprego e geragéao de renda,
observamos a partir de nossa experiéncia que esta tem por fundamento a promocao
da pessoa humana e a efetiva participagdo dela na vida social, resultando
subjetivamente em independéncia e autonomia.

Destarte, a pessoa acometida por um transtorno mental que exerce uma
ocupacao laboral descobre-se util, podendo contribuir financeiramente para a familia,
muitas vezes deixando de ser um peso para estes. Neste sentido, a remuneracao
recebida € o que menos importa, e sim a dignidade de ser util e produtivo e a

satisfacdo de vencer a doenca por meio da ocupacao laboral.
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Assim o trabalho oferece ao portador de transtorno mental uma outra
identidade. O trabalho se torna termémetro da capacidade para atos da vida civil,
pois possibilita acessibilidade e cidadania®.

E importante levar em conta ndo apenas aspectos monetarios de ter um
emprego, mas também aspectos sociais e psicologicos, tais como capacitacao para
uma profissdo, reducdo do estigma existente com relagdo a capacidade para o
trabalho do portador de transtorno mental e a integracéo a comunidade®.

Efeitos resultantes da forma como os portadores de transtornos mentais
foram tratados durante muito tempo, qual seja excluidos da sociedade, muitos deles
nao possuem renda e sentem-se incapacitados para o trabalho, seja por eles
mesmos ou pela sociedade e por isto ndo estdo inseridos em nenhuma atividade
laboral profissional, e podem determinar inclusive, sobrecarga financeira aos seus
familiares®.

N&do obstante, ha portadores de transtorno mental que dependem
financeiramente do auxilio-doenca da Previdéncia Social e ainda ha os que recebem
o Beneficio de Prestacdo Continuada®. O mais comum é encontrar portadores de
transtornos mentais, e familiares dependentes destes, que muitas vezes tém como
Unica fonte de renda da familia o suporte financeiro oferecido pelo Instituto Nacional
de Seguro Social (INSS), na forma do beneficios da aposentadoria ou auxilio-
doenca.

Na literatura € comum encontrar pesquisas relacionadas a saude mental no
contexto da saude ocupacional, ou seja, 0 quadro clinico da doenca est4 relacionado
a situacdo de trabalho. Contudo, h& escassa literatura acerca da participacdo
laboral/financeira do portador de transtorno mental na vida em familia. Neste sentido,
0 presente estudo objetivou apreender a compreensdo do familiar sobre a
participacdo do portador de transtorno mental na vida em familia no que se refere as
guestdes financeiras e ao trabalho.

METODOLOGIA

Pesquisa com abordagem qualitativa que utilizou como técnica de coleta de
dados a Historia Oral Tematica. Como técnica, o uso das fontes orais confere

sentido académico a aplicacdo das entrevistas, que passam a ser validadas como
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recurso de separacdo da historia oral produzida na universidade em oposi¢do as
solucdes que se valiam do uso mais inocente ou livre das entrevistas®. Na histéria
oral os entrevistados sdo chamados de colaboradores.

Este estudo foi realizado com 13 colaboradores, familiares de portadores de
transtornos mentais membros de 11 familias, que residem no municipio de Maringa,
sede da 152 Regional de Saude do Estado do Parana (RS) e que no ano de 2008
tiveram passagem pela Emergéncia Psiquiatrica (EP) do Hospital Municipal de
Maringa (HMM) - referéncia para a 112 RS, 132 RS e 152 RS.

Os dados foram coletados no periodo de mar¢co a maio de 2010. As
entrevistas foram gravadas, transcritas na integra, e posteriormente retornadas aos
colaboradores com a finalidade de que, apés a leitura, pudessem complementar as
histérias até que constituissem a representacéo real da histéria ocorrida®. Apés a
aprovacao da historia pelos colaboradores, os dados foram analisados por meio da
Anélise Tematica de Contetido‘”.

Esta técnica visa identificar os nucleos tematicos presentes na comunicagao
dos sujeitos e que sao relevantes em relacdo aos objetivos propostos. Para tanto,
foram executadas as seguintes etapas: pré-andlise, exploragdo do material e
tratamento dos resultados obtidos.

(1) Pré-andlise: fase de organizacdo, em que ocorreu a leitura flutuante e
elaboracdo de indicadores que fundamentem a interpretacédo; (2) Exploracdo do
material: apds a codificacdo do conteudo dos discursos em unidades de registro,
estes foram organizados em categorias; e (3) Tratamento dos resultados:
compreende a inferéncia e a interpretacdo. A inferéncia € um instrumento de
inducao, por meio do qual se pode investigar tanto o emissor da mensagem, como
também fornecer dados quanto ao seu receptor ou, ainda, quanto a significacdo da
propria mensagem em si. A interpretacdo, contudo, busca o que se esconde sob a
aparente realidade, o que significa verdadeiramente, em profundidade, o discurso
enunciado®”.

O desenvolvimento do estudo ocorreu em conformidade com os preceitos da
Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude que disciplina a pesquisa com
seres humanos e foi aprovado pelo Comité Permanente de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Estadual de Maringa, (Parecer numero 509/2009).
Os colaboradores foram informados dos objetivos do estudo, tipo de participacdo

desejada, a livre opgcdo em participar e de desistir desta participacdo a qualquer
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momento. Todos os colaboradores (familiares/cuidadores) assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido em duas vias e realizaram a validagdo do
conteudo das entrevistas. Com vistas a resguardar qualquer tipo de identificacdo dos

colaboradores da pesquisa, atribuimos a eles codinomes de aves brasileiras.

RESULTADO E DISCUSSAO

Com a finalidade de contextualizar os colaboradores das familias
participantes do estudo em relagdo ao portador, podemos assim caracterizar os 14
colaboradores/11 familias: Colaborador 1 Arara (esposa); Colaborador 2 Beija-flor
(méae); Colaborador 3 Beija-flor 2 (pai); Colaborador 4 Colibri (mae); Colaborador 5
Estrelinha (mé&e); Colaborador 6 Gavidao (marido); Colaborador 7 Jandaia (marido);
Colaborador 8 Marabu (irmd); Colaborador 9 Pelicano (irma); Colaborador 10
Pelicano 2 (irmé); Colaborador 11 Rouxinol (esposa); Colaborador 12 Seriema (méae);
Colaborador 13 Seriema 2 (portador); Colaborador 14 Tico-tico (mae). Ressalta-se
que sempre que o portador esteve presente no domicilio durante a realizacdo das

entrevistas, foi-lhes permitido a participacdo quando assim desejassem.

1 — O portador de transtorno mental e o vinculo emp  regaticio

Estdo arrolados os depoimentos relacionados ao portador de transtorno
mental no que se refere a estar ou ndo ativo no mercado de trabalho. Assim,
evidenciou-se duas subcategorias. Na primeira 0s colaboradores expressam
depoimentos que os portadores de transtorno mental executam alguma atividade
laboral, podendo estar inseridos no mercado de trabalho e na segunda, emergem
depoimentos que buscam identificar alguns fatores que implicam para a nao
presenca do portador de transtorno mental no mercado de trabalho.

Como o0s depoimentos sao integrantes de uma historia narrada pelos
colaboradores, ambas subcategorias podem conte-los, visto que podem trazer
depoimentos ocorrido em periodos cronolégicos distintos.

O portador de transtorno mental e o mercado de trabalho

No depoimento de Tico-tico é revelada uma superacao de limitagcbes impostas
pelo transtorno, bem como de sentimentos advindos da familia, tais como medo,

piedade e dé. No entanto, a superacédo de algumas limitagdes do transtorno € o que
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mais se destaca. Contudo, apés enfrentar o transtorno e minimizar seus efeitos,
principalmente do uso de varios tipos de medicamentos, ndo se deixou abater pelas
dificuldades, ultrapassando-as, inclusive lutando contra a vontade da familia —
marido e filhas — a qual desejava que ela continuasse desempenhando a figura de
esposa, mée e dona de casa. Como consequéncia de sua vontade e superacéo,
posteriormente adquiriu o apoio e confianga da familia, 0 que enalteceu ainda mais

sua perseveranca em mudar a direcao de sua vida.

[...] ela toma o medicamento psiquiatrico e jA até ndo esta
precisando tomar tantos como ela tomava. Na casa dela parecia uma
farmécia, porque mudava de um médico pra outro, de um remédio
pra outro e outro e foi acumulando remédio, de repente nos altos e
baixos ela jogava tudo fora e tinha que comprar os mesmos, e foi
assim [...] Hoje ela esta bem. Ela esté trabalhando, gracas a Deus!
De dezembro pra c4, dezembro de 2009, ela comecou a trabalhar, foi
dificil sair de casa porque o marido ndo queria e nem a filha. Eles
tinham medo. No fundo, no fundo era dé, porque a casa era muito
grande e tem muito o que fazer; e d6 dela, porque ela era muito
trabalhadeira, e tinha passado por toda essa loucura de doenca. Mas
ela teimou e conseguiu. E foi trabalhar. Hoje ela trabalha! (Tico-tico)

Em nossa experiéncia acredita-se ser primordial que o portador de transtorno
mental tenha o apoio de sua familia para que alcance o éxito nas atividades a qual
se propde a desenvolver. A portadora, mesmo sem esse apoio familiar inicial,
contrariando a logica do comodismo, ndo desistiu e conseguiu retornar ao mercado
de trabalho.

Nesse sentido, observa-se que o transtorno mental afeta a vida familiar,
principalmente devido as limitacdes impostas pelo transtorno; e também o clima
emocional, tensionando as ansiedades e 0s encargos que recaem sobre a familia.
Aparecendo sentimentos contraditérios®”, como nos depoimentos acima. Por isso a
insisténcia da portadora foi importante, pois levou a familia a uma reflexdo sobre
suas motivacdes, fazendo-os repensar sobre os valores preestabelecidos em alguns
membros familiares e, juntos buscaram novos significados para sua realidade
enquanto portadora de uma patologia cronica e estigmatizante e a forma de

vivenciar o transtorno mental.

Ela trabalha na “X” que é uma empresa de reciclagem. E uma
empresa de reciclagem que tem |& no contorno, 14 embaixo tem essa
empresa [...]Jque tem ali {aponta a direcdo}. Trabalha na reciclagem
mesmo. Ela tira essas voltas de tampinha de garrafinha. Eu nem me
lembro como é que esté escrito na carteira dela. Me parece que €
auxiliar de producdo. L& pelo jeito todo mundo gosta dela, até o
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patrdo, que é o gerente, brinca muito com ela. [...] antes ela n&o
trabalhava, igual eu falei, ela cuidou dos filhos todos e sé agora foi
trabalhar. [...] vai fazer trés anos que ela estd nessa firma la e, deu
certo. (Beija-flor)

No depoimento de Beija-flor percebe-se a satisfacdo em expressar que além
de desempenhar uma func¢do, ha um bom relacionamento na empresa e mantém-se
no emprego. Isso vem corroborar no sentido de romper com o estigma de que o
portador de transtorno mental € incapaz e improdutivo para exercer atividades
laborais.

Estigma este, que é comprovado por estudo que revelou que ainda ha a
crenca de que os portadores de transtornos mentais sdo incapazes, improdutivos e
com limitada capacidade de compreens&o®.

A incapacidade do portador de transtornos mentais geralmente aparece com
duplo sentido, podendo representar algo pejorativo, como a sensacdo de estar
exilado do mundo do trabalho e, por outro lado, expressa uma estratégia de
sobrevivéncia ap6s a excluséo do trabalho, ocasionada pelo adoecer mental®.

Felizmente para a familia, a filha “deu certo” na empresa e manteve-se
empregada, possibilitando a retomada da dire¢do de sua vida e melhores condi¢des
para cuidar dos filhos. Contudo, é necessario além do incentivo, o aprimoramento
das habilidades profissionais do portador de transtorno mental para sua entrada no
mercado de trabalho, pois, de maneira geral, estes desenvolvem trabalhos com
pouca qualificacdo profissional, resultando em baixa remuneragcdo e com alta
rotatividade nos empregos e trabalhos®.

Com vistas a atingir esta qualificacdo é que faz-se necessario mostrar a
sociedade que o portador de transtorno mental é vitima dos efeitos de uma doenca e,
desta forma, ndo pode ser punido com segregacéo e exclusdao do mundo do trabalho.
As mesmas oportunidades de qualificacdo e aperfeicoamento devem ser a eles
fornecidas para que exercam seus direitos de cidaddo. A oferta de cursos,
treinamentos e capacitacdes € um caminho que deve ser implementado por pessoas
e entidades ligadas a saude mental para que efetivamente possam aprimorar suas
habilidades e manterem-se aptos para desempenharem atividades laborais.

Estrelinha revela em seu depoimento que quando a transtorno do familiar esta
estabilizado, mesmo em pessoas que ja passaram por varias crises e internacgoes,

ele trabalha normalmente, ndo apresentando problemas de relacionamento ou no
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quadro da doenca. Atitudes como esta servem de motivacao a varios individuos que

justificam a presenca do transtorno mental como impedimento para o trabalho.

[...] Agora ele esta bem. Comecou a trabalhar, acho que tem um més
gue ele comecou a trabalhar. Até o médico falou pra ele assim, “se
vocé tomar seu remédio certinho, porque vocé é normal como
gualquer outra pessoa, vocé pode trabalhar, vocé pode tirar carteira,
vocé pode fazer tudo o que quiser. Vocé é uma pessoa normal, mas
tem que tomar seu remédio direitinho. Vocé ndo deixa de tomar.
Agora, se vocé quer ficar internado la no sanatdrio, vocé para com os
remédios. E tem uma coisa, cada vez que vocé parar € mais dificil de
sair da crise, vai indo até que ndo tem cura mais”. Depois desse dia,
parece que mudou a forma de pensar. Agora esta trabalhando.
(Estrelinha)

No que se refere a inser¢cdo do PTM em atividades laborais, acredita-se que
elas sdo importantes, principalmente as basicas, ou seja, aquelas com baixo grau de
complexidade e sao relacionadas a atividades manuais e de terapia ocupacional, as
guais podem ser facilmente desempenhadas por eles sem a necessidade de grande
capacitacdo técnica.

E necessario ressaltar-se a importancia do apoio da equipe multiprofissional
no direcionamento das a¢bes do portador de transtorno mental. Um profissional
responsavel e comprometido, além de sua funcdo especifica, pode contribuir com
incentivo, motivagdo e direcionamento para algumas acbes que promovam
beneficios diretamente vinculados aos aspectos do viver desse paciente.

E comum no imaginario de grande parte da populacéo, o fato de que estar
doente implica em afastamento temporario do trabalho. Desta forma, ndo estar
doente € condi¢do para o retorno ao trabalho, transparecendo a grande relacdo
entre saude e trabalho. Assim, a nocdo de saude esta bastante vinculada a
possibilidade de retomada ao trabalho™?.

Contrariando a dificuldade que, em geral, o portador de transtorno mental
encontra em empregar-se, principalmente em trabalhos dignos e de melhor
remuneracao, na proxima fala, a mae relata que o filho tem sorte de sempre
conseguir bons empregos. No entanto ela refere que ele ndo se mantém neles. Fato
importante se refere a utilizacdo de tratamento adequado, pois quando isto acontece
h& estabilizacdo do quadro e ha maior possibilidade de o portador manter-se no
trabalho, pois muitas vezes as demissdes ou abandono do emprego, pelo doente,

ocorrem por ele estar em crise.
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[...] Por mais que ele acaba pedindo as contas, ele sempre consegue
outro servico. E ele s6 consegue servico bom, € sortudo (risos) [...]
nem se esforca e sempre esta conseguindo novos empregos e um
melhor que o outro. [...] ele ndo para nos empregos, estad sempre
mudando, mas € quando ndo esta bem. E s6 a medicac&o n&o fazer
efeito certinho que ele ja pede demissdo ou nem vai mais trabalhar.
So que ele fala que os outros olham pra ele diferente. (Estrelinha)

Algumas familias tentam, ao seu modo, viver da melhor forma com seu
familiar doente, arriscando variados jeitos para vé-los independentes e felizes.
Colibri, que € mée, revela que uma de suas filhas foi quem mais apoiou e incentivou
o irmdo PTM a manter-se empregado e produtivo. A atitude dessa irma é
semelhante ao que expressa a literatura’®, a qual aponta que as atividades
ocupacionais e o trabalho se perpetuam por meio de relagdes interpessoais,
possibilitando aos sujeitos maior perspectiva na interlocucédo social, reintegrando o

individuo ao seu meio.

[...] a irmd levou ele pra morar junto, ela trabalhava na revenda de
veiculos e ela arrumou pra ele vender seguros. Ela também achou
gue endireitava ele por esse meio {possibilitando oportunidade de
trabalho}. Ele foi trabalhar 14 na empresa de veiculos e logo até teve
registro em carteira[...] (Colibri)

Constata-se assim que o apoio oferecido pela familia é de grande valia, além
do mais, ele tem a intencdo de proporcionar ao portador de transtorno mental
possibilidades de manter-se ativo laboralmente, mas € uma forma de demonstracao
de afetividade e preocupacdo. Quando o familiar coloca que tem ‘registro em
carteira’, revela que este ndo estard desamparado em caso de afastamento do
trabalho por motivo de doenca, mostrando a o significado emocional dessa situacao
para a familia.

O depoimento de Arara aponta preocupacao com o trabalho do marido que,
em decorréncia dos sintomas do transtorno mental e de efeitos colaterais da
medicacdo, ndo mais executa com eficiéncia suas atividades laborais na construcao
civi. Revela que principalmente devido as distracdes ou esquecimentos, ha a
necessidade de se desfazer alguma atividade que apresenta defeito e refaze-la,
gerando gastos, descontentamentos e inseguranca quanto a realizacdo de novas
atividades. Assim, a colaboradora desabafa, declarando seu descontentamento com
a situacédo vivenciada pelo estado atual do marido, aléem de despender muito tempo

supervisionando as atividades dele.



64

[...] ele € um mestre de obras excelente, todo mundo quer ele pra
construir, s6 que do jeito que eu mostrei aqui no fundo {o marido
trabalha na construcdo de uma casa}, ele agora s6 esta tomando
conta. E assim mesmo, tem vez que ele esquece de alguma coisa
gue tem que fazer e tem de desmanchar tudo de novo. Eu que néo
entendo nada de obra tenho que estar atenta. Tenho que toda hora
estar no meio, olhando, porque ele... sabe... (Arara)

Desta forma, como expresso por Arara, ndo é facil para que o portador de
transtorno mental mantenha-se ativo profissionalmente, no entanto, esta é uma
barreira que deve ser enfrentada e transposta, incluindo aqui efeitos da medicacéo e
os sintomas da doenca, caso queiram desfrutar de uma vida mais proxima possivel
da normalidade.

Surpreendeu-nos o depoimento de Estrelinha, no qual um portador podendo
perceber a presenca dos sinais e sintomas da doenca, em uma tentativa errébnea de
nao se expor aos colegas de trabalho revelando sua doenca, que € tida como
estigmatizante, inclusive para o proprio portador, este, em uma tentativa de auto-
protecdo, ndo trabalha mais de trés meses em um mesmo emprego. Para ele, na
concepcao de seu familiar, € muito mais facil abandonar os empregos que se expor
aos demais e mostrar-se doente e vulneravel, necessitando de medicacdes e

eventuais internacgdes.

[...] quando ele percebe que nado esta bem, ele ja pede a conta. Ele
fica s trés meses em cada servico, ai ele sai. Ele acha coisas, coisa
gue ndo tem nada a ver. [...] uma vez, no servico, como tinha um
monte de papel na mesa dele ele comecou a rasgar os papeis, ele
estava rasgando os documentos. Ele tinha a gavetinha dele, ele abriu
a gavetinha e pegou todos os documentos que tinham |4, os papéis
gue tinham |4 e foi rasgando, jogando chave para o chéo, ai a gente
percebeu que ele ndo estava bom, ai trouxemos ele pra casa.
Trouxemos ele pra cda, e pra vocé ver né ele ja tinha psicéloga e tudo.
(Estrelinha)

A atitude demonstrada é uma autodefesa do portador em relagcdo a
concepgao que, ainda hoje, a populagéo tem acerca do transtorno mental em que,
para a sociedade, o portador € incapaz e perigoso. Este estigma social se deve ao
desconhecimento das pessoas acerca deste tema?. Assim, carregar o estigma de
ser doente mental € um fator a mais de sofrimento na vida dessas pessoas e
interfere nas oportunidades de envolvimento social*V).

O medo da exposicdo, ao revelar-se uma pessoa acometida por um

transtorno mental, em seu local de trabalho, gera angustias com as quais o portador
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nao sabe lidar, tendo como resultado, agGes imprevistas tanto para ele como para a
familia. O ato de pedir demissdo € uma protecdo que este individuo viabiliza para
nao adquirir novos problemas que ndo sabera ou tera dificuldades em conduzir
psicologicamente.

O suporte do cuidador/familiar é imprescindivel para o sucesso da atividade
laboral do portador de transtorno mental, porém em situacfes em que o cuidador
nao € capaz de participar de uma maneira tdo ativa da rotina de seu familiar, o
portador pode ndo suportar pequenos empecilnos como a sobrecarga de trabalho e
ter atitudes de descontrole. Para se evitar atitude de descontrole como a do filho de
Estrelinha, o familiar necessita estar atento e oferecer apoio emocional, ouvir suas
dificuldades, suas queixas, incentivar e apontar solugdes.

Corrobora com a categoria acima o fato de que o trabalho € varias vezes um
objetivo desejado pelo portador de transtorno mental, contudo, estar ativo no
mercado de trabalho tem importancia subjetiva na vida destas pessoas, pois é
significativa a satisfacdo proporcionada pelas atividades desempenhadas ao estar
inserido no mercado de trabalho, podendo contribuir para uma melhor qualidade de
vida daqueles que vivenciam um transtorno mental®®. Destarte, ter um emprego que
lhe gere renda é fundamental para proporcionar sentimentos de valoragdo, utilidade,
seguranca e superacéo, elevando a auto-estima e rompendo com o estigma de que

o portador de transtorno mental é improdutivo®.

As implicacbes da doenca relacionadas ao trabalho

Estrelinha refere, que seu filho portador de transtorno mental apresenta
problemas relacionados ao trabalho desde o primeiro episédio da doenca quando
ele tinha dezessete anos. Entrava e saia de varios empregos, permanecendo pouco
tempo nos mesmos. Os sintomas da doenca, principalmente os delirios
persecutérios, sdo 0s principais sinais para que ele abandone os empregos. No
principio a familia ndo entendia as falas desconexas e os relatos de perseguicéo,
pensavam que se devia a personalidade dificil apresentada desde a infancia.
Atualmente, ele somente trabalha quando ndo esta em crise, no entanto, a maior

parte do tempo permanece fora do trabalho, pois as crises tém sido mais frequientes.

[...] Hoje ele néo trabalha! [...] Minha filha sim! Ele € meu primeiro
filho. Quando ele tinha trés anos eu engravidei dessa aqui {a irma
gue esta ao lado}. Ele é adotado e sempre ele nao tinha paciéncia de
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esperar nem pra fazer a mamadeira. Muito bonzinho, dormia bem,
nao dava um pingo de trabalho, brincava, s6 que nao tinha paciéncia
pra nada. [...] Ai cresceu nervoso. Sempre era uma coisinha, era
outra, s6 que a gente achava que era por ser adolescente. Ele
completou 17 anos em maio, eu acho que foi outubro, que ele ficou
ruim, deu um surto. [...] sempre assim nervosinho igual eu falei pra
vocé, ele entrou numa firma. Estava trabalhando ai ele chegava em
casa e falava que sempre tinha alguma coisa la na firma. Falou “me
olham la& com olho grande, eu acho que eles fizeram alguma coisa
pra mim”. Eu até fui nessa firma achando que eles tinham feito
alguma coisa pra ele. Chegamos |4, ndo tinha nada daquilo que ele
contou. Ai ele ndo foi mais trabalhar. Agora ele sé trabalha trés
meses em cada servico e ja sai. (Estrelinha)

Véarios sdo os motivos que tentam justificar a auséncia do portador de
transtorno mental do mercado de trabalho. Na familia Gavido é desejo do marido
que a esposa, que é portadora de transtorno mental, desempenhe apenas as
atividades do lar, agindo como um marido tradicional que tem a obrigacdo de
trabalhar fora e prover o lar enquanto a esposa cuida da casa e da familia, como
pode ser observado na fala.

Ah, a gente teve a primeira filha, depois surgiu a segunda. Ai gracas
a Deus eu ndo precisava dela trabalhar, que ela j& sofria muito
guando ela trabalhava. Trabalhava de empregada doméstica.
Chegou a trabalhar até em lava-jato. Eu falei “ah ndo precisa de vocé
trabalhar, somos s6 nés mesmo e eu rico ndo vou ficar, mas pelo
menos 0 que comer e vestir eu garanto... ndo precisa voceé trabalhar”.
(Gaviao)

O colaborador ao poupar sua esposa do trabalho fora do lar, acredita que isto
€ uma forma de cuidado, no entanto, essa situacao para o portador de transtorno
mental faz com que ele se isole e se afaste do meio social. Neste momento é
importante o papel do enfermeiro para informar a familia para que ela possa
repensar sua atitude de manter a esposa no domicilio, refletindo acerca de seus
valores e crencas, desmitificando o papel da mulher somente como dona de casa e
do portador de transtorno mental como incapaz. Pode até ser que a portadora aceite
a situacéo pelas condicbes impostas ou entdo por questdes culturais, no entanto,
isto interfere na sua reinsercéo social.

Na fala de Arara, ela aponta todo seu pesar pela condicdo de doente que é
sofrida pelo marido, revelando que quando ambos trabalhavam, o retorno financeiro
ja era inadequado e neste momento, com o0 esposo “impedido” de trabalhar, tudo se

agrava, gerando sobrecarga financeira ao cuidador, além de muito desgaste
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psicolégico com a situagdo vivenciada. Na visdo da depoente as perspectivas
futuras ndo séo boas, observando que o marido estara limitado a realizar “bicos” em

detrimento de grandes obras pelas quais era contratado para realizar.

[...] quando estavam os dois trabalhando, quer dizer, eu aposentada
e ele trabalhando, ja estava dificil [...] s6 pra ir ao psiquiatra do
CISAM eu fiquei na fila quase dois anos. O remédio dele vem em
uma caixinha, sé vem 20 comprimidos, ndo dura nem um més, entédo
saia 80 e poucos reais cada caixinha. Agora com ele desse jeito ele
ndo vai conseguir pegar servico grande. Ele pode até conseguir
pegar assim, € biquinho pra arrumar uma coisa ou outra. Essas
coisas, porque do jeito que esta... As pessoas perguntam pra mim
como é que ele est4, porque véem que ele esta diferente, ndo esta
como ele era antes. (Arara)

Neste sentido, em decorréncia da prépria sintomatologia clinica, em conjunto
com a alteracdo do comportamento, ocorre o comprometimento da participacado do
portador de sofrimento mental no mercado de trabalho e este cuidador sofre a acao
da sobrecarga de cuidar™®.

Diferente de outros portadores de transtorno mental, o depoimento de Gaviao
revela que o transtorno incidiu em seu familiar apos a saida do emprego, portanto,
ndo sendo a causa da desisténcia ou abandono do trabalho, como é observado na
maior parte das pessoas que, ao serem acometidas pelo transtorno mental € que,
por varios fatores, deixam de trabalhar. Contudo, em decorréncia do transtorno €&
gue esta portadora nao voltou ao mercado de trabalho, mesmo nao sofrendo efeitos
graves como o0s dos primeiros surtos. Acomodada com a situagao, e sem o incentivo
da familia, esta portadora ndo buscou novamente um emprego. Outra vertente muito
importante seria também o apoio de um profissional da saude que a motivasse a

buscar novos objetivos.

Ela era normal... tinha uma vida normal... trabalhava [...] ai ela parou
de trabalhar, mas mesmo assim vivia uma vida normal, sossegada e
de repente, comegou a surgir esses problemas... Ela faz tratamento
com um psiquiatra la no CISAM. N&o teve mais como trabalhar. Tem
dias que ela esta bem que nem uma seda, mas tem um dia que ela ja
nao esta bem, entendeu, mas nao passa muito mal. Nao tem aquelas
crises gque ela tinha antigamente, mas é soé tipo uma dor de cabeca,
uma tonturinha. (Gaviao)

Corrobora com os relatos acima estudo em que pesquisadores relatam que
42% de portadores de transtornos mentais que participaram de um programa de

reabilitacdo profissional em empresas parceiras foram efetivados e que o percentual
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poderia ser maior se esses portadores contassem com 0 apoio da familia. Conclui
que uma intervencdo profissional pode aumentar a efichcia das estratégias
terapéuticas para pacientes portadores de transtornos mentais*®.

Percebe-se que o colaborador da familia Marabu tenta fazer com que seu
membro trabalhe, no entanto, esta postura é aleatéria, visto que em algumas
situagdes existem impeditivos devido principalmente a problemas no que se refere a
higiene e vestimentas. Estes problemas, em muitos casos, sdo de dificil resolucao,
visto que devido a sintomas de algumas doencas, como a esquizofrenia, ha

alteracdes no padréo de comportamento.

[...] Meu pai tem comercio 4. Ela fica e ajuda. Mas o maior problema
€ que assim, higiene as vezes ndo tem; vestimentas, as vezes
precaria. (Marabu)

Neste sentido, a literatura mostra que existe elevada sobrecarga subjetiva nos
familiares ao supervisionar qualquer comportamento problematico dos portadores de
transtornos mentais, dentre eles consta a falta de higiene*®.

Em algumas situacdes, a familia fica em davida sobre os reais desejos e
vontades de seu familiar visto que este apresenta falas ambiguas, denotando
incerteza, indeciséo e inseguranca, mudando de opinido muito rapidamente, em que
pode revelar o desejo de trabalhar e posteriormente contradizer-se quando a familia
lhe oferece emprego. Segundo a familia, essa indecisdo e contradicdo é presenca

freqlente na rotina familiar e podem ser confundidas com delirios.

[...] As vezes ele fala que quer trabalhar, que precisa trabalhar. Ele
fala muito em trabalhar, mas se vocé arrumar um servico pra ele
{risos} ele fala que nado precisa trabalhar, que ja esta com a vida
ganha e manda vocé ir trabalhar. Ele manda a gente ir trabalhar no
lugar dele. (Pelicano)

Deste modo, talvez esse portador refira a necessidade de trabalhar no sentido
de realizar alguma atividade, buscando autonomia e ndo no sentido de inserir-se no
mercado de trabalho. Para tanto, uma alternativa € sua inclusdo em alguma terapia
pela atividade, tais como a terapia ocupacional ou a recreativa®®. Destarte, as
atividades ocupacionais constituem-se na retomada da autonomia e das atividades
da vida diaria, percebendo suas potencialidades e o éxito quando desenvolve

atividades™?.
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Uma outra alternativa é compartilhar com ele algumas atividades do lar.

Estaré auxiliando a cuidar do lar e isso resultara em sensacdes de sentir-se util.

O colaborador Tico-tico revela que sua esposa tinha o desejo de trabalhar,

mesmo quando surgiram 0s primeiros sintomas da doenca. Contudo, ndo buscou

emprego em decorréncia de cuidar dos filhos que eram pequenos.

O colaborador revelou que a esposa até pensou em trabalhar, no
entanto, teria que pagar uma baba para as criangas e isso néo
compensava, Visto que O emprego que conseguiria nao iria
remunerar tdo bem a ponto de manter uma baba. {notas de diario de
campo}

[...] N&o, essa época que comecgou o tratamento nao trabalhava fora,
ela tinha as criancas pequenas e ela queria muito trabalhar, mas ela
ndo trabalhava. N&o tinha necessidade porque o marido conseguia
manter. Eles moravam em um apartamento muito bonito, tinha tudo,
e o marido ganhava bem. Nao precisava, mas ela achava que tinha
gue ir trabalhar fora porque ela tinha que ter o dinheiro dela. (Tico-
tico)

Em decorréncia do transtorno mental, um portador, que tinha uma vida normal

até o momento, ndo conseguiu conciliar os sintomas da doenca e seu trabalho, por

isso, deixou de trabalhar, o que repercutiu negativamente em sua vida, com uma

série de danos.

[...] ele tava trabalhando, trabalhava, tinha seu dinheirinho no banco,
seu cheque. Era desenhista, s6 que autbnomo. Eles ndo registravam.
Até foi um mal dele na época e dai por diante ele comecgou a ficar
agressivo, agressivo. la ao trabalho, parava, ndo conseguia mais, até
gue enfim ndo conseguiu mais trabalhar. Ele ia e deixava e ele ndo
conseguia mais trabalhar até que ele perdeu tudo que tinha, o
trabalho... (Colibri)

Assim, é possivel tracar um paralelo da saida do mercado de trabalho com a

necessidade de efetivamente realizar um tratamento adequado aos sintomas do

transtorno mental. A condicdo de estar inserido no mercado de trabalho é uma

consequéncia da eficacia do tratamento psiquiatrico que pode trazer a melhora dos

sintomas e, por conseguinte, proporcionar a possibilidade de trabalhar®®.

ApOs sucessivas tentativas frustradas de retorno ao mercado de trabalho, o

portador da familia Colibri, cada vez mais, sofria com os sintomas da doenca, 0s

guais se agravavam e nao lhe permitiam retornar. Existindo a disponibilidade do

portador em desempenhar uma atividade laboral, porém com insucessos, ocorre a
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piora de seu quadro. Em alguns casos essa vontade de desempenhar uma atividade
podera ser substituida por atividades terapéuticas que poderdo significar a mesma

satisfacdo sem mesmo ser remuneradas.

[...] ele tentava ir trabalhar novamente e ndo dava mais certo, de
novo ficava assim, apatico, ficava confuso, entéo ele ficava alucinado.
Ele tinha medicacdo, tomava como € que fala? Essas medicacdes
gue todo mundo toma, o Haldol®, sempre ia trocando, sdo varias
medicacdes que ele tomava. Dai um tempo ndo faziam mais efeito.
As vezes ele ndo tomava, ndo queria tomar. Sabe aquela coisa toda
assim de “ja tomei, ja estou melhor, ndo vou mais tomar”. Entdo a
gente ficava preocupado até com o botijdo de gas dentro de casa. Ai
ndo tinha jeito, além dele ndo ter como trabalhar também tinha que
ser internado. A gente até vendeu uma casa. Uma casinha assim
{pequena}, que dai com o dinheiro da venda eu internei ele no
hospital particular. Eu achava que no particular ia ter uma solucéo,
mas nao foi por ai também. Mas também, ninguém explicava pra
gente certinho, mas a gente nem ia aceitar que ndo era assim, que
tinha que ter solucdo. Pensava ndo € possivel, vai ter solucdo. Se
vocé trata tem solugcdo, mas néo era [...]. (Colibri)

No intuito de obter a cura de seu filho, esta m&e comecou a desfazer-se de
bens e imoOveis. Relata descaso por parte de profissionais por néo ter sido orientada
de que a internacao particular apenas amenizaria os sintomas da doenca, como em
qualquer outro tipo de tratamento e nao traria os resultados esperados, ou seja, a
cura. Depreende-se do depoimento de Colibri que a dificuldade em trabalhar
confere-lhne uma gama de sentimentos negativos, contrapondo os beneficios
proporcionados pela reinsercéo ao trabalho.

Neste sentido, em alguns casos mais graves o retorno ao trabalho ndo é
possivel, contudo, uma vez no caminho da recuperacéo, é possivel se beneficiar de
trabalhar novamente, principalmente se este trabalho oferecer a sensacédo de

estabilidade™”.

2 - A aposentadoria/auxilio-doenca como suporte fin ~ anceiro

A partir de vivéncias na area da saude mental, observa-se que € comum 0s
portadores de transtornos mentais terem como aporte financeiro, para suprir suas
necessidades, os beneficios tais como o auxilio-doenca e a aposentadoria. Este
beneficio tem sido uma forma de participacdo na renda familiar, bem como, de

mostrar-se (til, e cooperativo. Portanto, a manutencdo deste beneficio tem sido
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necessaria para assegurar uma melhor perspectiva de vida a estes individuos e
seus familiares.

Ao mesmo tempo em que a aposentadoria auxilia financeiramente, ela em
alguns momentos marca a passagem do portador de transtorno mental da atividade
para a inatividade, com proventos integrais ou proporcionais, por estar incapacitado
para o exercicio de qualquer atividade laboral e somente ocorre mediante laudo do
servico de avaliacdo e pericia da satde™?.

Desta forma, o fato de um portador de transtorno mental, ou de seu
familiar/cuidador, receber uma aposentadoria ou o beneficio do auxilio-doenca,
implica diretamente nas condicdes econdmico-financeiras da familia, conforme
exposto no decorrer desta categoria.

Na situacdo da familia Pelicano, explanada pelo colaborador, o portador de
transtorno mental é quem recebe o beneficio, contudo, mesmo nao estando
configurado um sistema de tutela, a fim de facilitar as a¢fes da familia, uma das

irmas é a responsavel por receber o dinheiro da aposentadoria e entregar-lhe.

[...] Ele {o doente} é aposentado, mas o dinheiro da aposentadoria é
ela {a irm&} que vai ao banco, faz o saque e passa pra ele. (Pelicano
2)

Em nossa vivéncia, observa-se que nao raro, familias que possuem um
portador de transtorno mental em seu nucleo tentam a aposentadoria deste. Isto é
retificado pelos depoimentos de Jandaia, Colibri e Seriema.

O colaborador Jandaia revela que apos o inicio das crises a portadora, que €
sua esposa, ndo conseguiu mais trabalhar fora, sendo a Unica renda desta familia
obtida por meio da aposentadoria do marido/cuidador. Assim, a aposentadoria
mantém as despesas da familia como um todo. As Unicas tarefas realizadas pela
portadora séo as da casa. A fim de facilitar financeiramente a vida, a familia Jandaia

esta buscando aposentar a portadora, no entanto, esta sendo uma tarefa dificil.

De primeiro ela fazia algum servico, trabalhava em alguma casa e tal,
mas depois... ficou nessa situacdo ai. Ela ndo trabalha fora e ainda
nao conseguiu se aposentar. Em casa ela cuida de tudo. Hoje cedo
ela levantou e foi lavar roupa. [...] Vivemos s6 com a minha
aposentadoria (do familiar/entrevistado). (Jandaia)

E comum que, em situa¢ées nas quais ndo é possivel a inser¢do no mercado

de trabalho, a familia busque a aposentadoria de seu ente ou, a concessdo do
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auxilio-doencga. Assim, tanto a familia Jandaia quanto a familia Colibri enfrentam
grande dificuldade burocratica, pois estes beneficios séo dificeis de serem obtidos,
nao dependendo apenas da vontade do familiar.

Neste sentido, discutindo-se a dificuldade de acesso a seguridade social do
portador de transtornos mentais, revelou dois aspectos centrais, quais sejam: a

pericia médica; e as implicagbes do amparo assistencial®.

Aposentadoria a gente tentou, mas como ele nunca foi registrado,
ndo recolheu o que até era pra ser recolhido. Ele meio que deixou
isso de lado. Isso foi antes e ele meio que ndo se aceitou, entédo ele
ficou sem um apoio nessa parte financeira. Através da familia eles
ndo aceitam uma aposentadoria pra ele. (Colibri)

No depoimento, a colaboradora Seriema expressou o0 desejo de que seja
garantida a aposentadoria do filho. Relata lentiddo no processo e o pesar de ainda
nao ter idade para se aposentar, o que iria aliviar o orcamento familiar. Neste sentido,
e atribuida lentiddo ao quadro burocratico do INSS, o qual € constituido muitas
vezes por arbitrariedades no processo pericial que limitam o acesso da populagéo
gue demandam os servigcos em busca da aposentadoria ou do auxilio-doenga(S).

[...] mas a pensédo dele esta na justica ainda e eu ndo tenho idade
pra me aposentar. [...] € dificil, mas vou fazer o que né, mais de
guatro anos esperando e esta na justica ainda. (Seriema)

No depoimento da colaboradora Rouxinol, ela revelou que seu esposo
(portador) € aposentado, sendo ele quem garante economicamente a estabilidade
do lar, vindo a corroborar o que acontece em experiéncias vividas com familiares em
projetos de extensdo e pesquisa que realizamos na universidade e atividade
profissional, em que grande parte da participacdo financeira do portador de
transtorno mental no domicilio se da basicamente pelo beneficio da aposentadoria
ou pelo auxilio-doenca. A cunhada, irma do marido, que também é portadora, recebe
o0 auxilio-doenca, mas este € insuficiente para cuidar dos dois filhos dela que
também sdo portadores de transtorno mental. Geralmente € o marido da depoente
(portador) quem complementa financeiramente as despesas do restante da familia

(cunhada e sobrinhos).

[...] E o meu marido quem cuida do dinheiro, quem recebe, quem
paga as contas. [...] Ele € aposentado, acho que esta agora com 59
anos. O meu marido é aposentado por tempo de servico. Toda a vida
foi normal. Agora é que a doenca se manifestou, depois de
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aposentado. Minha cunhada recebe auxilio-doenca. Os outros
familiares que tem o transtorno nao trabalham nao. Eles ndo sabem,
nao conseguem. Esse aqui mesmo {sobrinho que estd num dos
guartos}, estou pelejando pra ele arrumar um emprego pra trabalhar,
mas nado tem jeito. A Unica coisa que ele € bom é pra desenhar. Ele
fez curso, aprendeu e gosta de desenhar, os outros ndo ganham
nem pra eles. O auxilio ndo d& e a gente tem que inteirar ainda.
(Rouxinol)

E possivel perceber-se que a aposentadoria, mesmo em alguns momentos,
servindo como um atestado de incapacidade para o portador de transtorno mental,
pois é esse o significado dela perante o Ministério do Trabalho®, para a familia é
muito importante, pois significa a manutencdo da sobrevivéncia da familia, por isso

ela em muitos momentos, busca-a incessantemente.
3 — A Participacéo Financeira do PTM no domicilio

Esta categoria emerge dos depoimentos referentes a contribuicdo financeira
do portador de transtorno mental em seu domicilio. Alguns dos colaboradores que
participaram do estudo revelaram que seu familiar contribui em casa. Contudo,
observou-se que mesmo quando o portador de transtorno mental consegue se
manter no mercado de trabalho, nem sempre ele contribui financeiramente para
ajudar nas despesas do lar e em muitos casos, quando o faz é a contragosto.

Contribuir de alguma forma para as despesas do domicilio faz com que ocorra
mudancas na maneira pela qual o portador de transtorno mental se percebe,
fazendo com que o mesmo deixe de ser espectador dos problemas financeiros da
familia e assuma a posicado de protagonista, conquistando assim a capacidade de
auto-determinacédo e deixando de lado o rétulo de incapaz, geralmente atribuido a
ele®?.

Em decorréncia da participagdo no mercado de trabalho, a portadora
reconhece a importancia de ajudar nas despesas, demonstrando que se sente
importante ao contribuir e uma lucidez relacionada aos gastos que uma familia

numerosa possui.

[...] Antes ela dava um valor. Dai, dois meses antes dela resolver sair,
ela quase que dobrou o valor que ela ajudava porque ela viu o gasto
que da ela e mais trés criancas. Falou assim, que € pra dar um
pouco de sossego pra mim. (Beija-flor 2)
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N&o obstante, a realidade vivenciada pela familia acima ndo se faz presente
na maioria das familias em que o portador de transtorno mental esta trabalhando. No
depoimento a seguir o entrevistado revelou que seu familiar ndo € diferente da
maioria dos filhos que residem com os pais, principalmente no que se refere ao
auxilio com contribuicéo financeira, deixando essa atribuicdo aos pais.

A familia do portador de transtorno mental fica sobrecarregada ao ter que
pagar as suas proprias contas e a de seu familiar, mesmo quando este, tem
participacdo efetiva no mercado de trabalho e em consequéncia possui renda
mensal. A decisdo de contribuir financeiramente para com as despesas de casa
deve surgir naturalmente por parte do portador de transtorno mental, contudo, cabe
a familia implementar mecanismos para que essa contribuicdo ocorra quando ela
nao se faz naturalmente. A colaboradora revela que o filho tem acentuado o gosto
por produtos de grife, os quais Ihe conferem status perante aos colegas, ressaltando
a preocupacao do filho consigo mesmo, ndo se incomodando com as necessidades

dos demais familiares, os quais passam por dificuldades financeiras.

[...], Ele ajuda em casa brigando, [...] o dinheiro dele ele quer para
comprar roupas, calcados, sabe s isso, celular, essas coisas boas.
Ele estando bem os outros que se danem. (Estrelinha)

Neste sentido, resultados de uma pesquisa apontam que os familiares
precisavam arcar com as despesas do portador de transtorno mental e que ao
considerar-se 0 baixo nivel socioecondmico da maioria das familias, isso pode
acarretar um peso excessivo para os demais familiares, contribuindo para que se

sintam sobrecarregados®®.
No momento em que Seriema 2 que € o portador chega a sala,
interfere no depoimento de Seriema, sua mae, e relata que quando
trabalhava com o cunhado gostava de ajudar a mée com o que
recebia. Complementa que como ndo pode mais trabalhar, ndo tem
como continuar ajudando em casa. {Notas Pessoais}

[...] Conta de luz eu acho [...] Eu dava o dinheiro pra minha méae. Eu
ganhava setenta reais, dava cinquienta pra ela e ficava com vinte.
(Seriema 2)

[...] Ele ganhava por semana, ele trabalhava com meu genro. [...]
ajudava, depois ele foi ficando pior, ai ndo pode trabalhar mais.
(Seriema)
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Existem situacdes em que o desejo do portador de transtorno mental é
contribuir financeiramente no domicilio e o faz quando é possivel, proporciona-lhe o
sentimento de utilidade perante os familiares, reforcando sua auto-estima e
afirmando sua cidadania. Contudo, em algumas circunstancias, se o PTM tem a
aspiracdo de participar economicamente nas despesas da casa e nao tem renda,
isto pode levar a sentimentos de desvalia, incapacidade ou inutilidade.

O depoimento do colaborador Pelicano revela que o familiar devido a sua
condicdo de cronicidade nédo se interessa por seu dinheiro, o qual é proveniente da
aposentadoria, deixando esse assunto na responsabilidade das irmas e da mae.
Desta forma, ele apresenta desinteresse as questdes financeiras nédo se
preocupando de que forma € utilizado o seu dinheiro. Contudo, ele contribui
financeiramente para as despesas da casa, porém, sem intervencao direta sobre o

designio destinado.

Ele pega ali e ja acaba deixando o dinheiro em qualquer lugar. A
gente fala que ndo pode, que tem que ajudar a mae, mas ele nao liga.
Ele pega o dinheiro e deixa em qualquer lugar. Assim ele faz, ndo
guer nada com o dinheiro. A maioria das vezes a gente que pega, a
gente que troca e paga as contas, agua, luz, telefone, mas ele sabe o
fim que é dado. (Pelicano)

No depoimento de Estrelinha fica evidente a comparacdo do PTM com sua
irm&, que mesmo ganhando um salario menor, ainda colabora em casa e paga a
faculdade, enquanto que para haver colaboracédo financeira dele, ocorre um grande

desgaste familiar.

Pelo que ele ganha eu acho que ele ajuda pouco, porque igual eu
falo pra ele, essa aqui (irmd) ganha um salério s6 e ela paga a
faculdade, paga meia bolsa, e ajuda em casa e ainda compra as
coisinhas pra ela. Enquanto isso, ele sé quer saber de gastar com ele,
comprando bobagens e gastando dinheiro a toa. Pra ajudar em casa
s6 brigando com ele. (Estrelinha)

No depoimento do colaborador Pelicano ela relata sobre a utilizacdo da
aposentadoria de seu irmdo para pagar as despesas do domicilio, e que ela é
insuficiente para cobrir os gastos e quando isso ocorre, os familiares sdo quem
complementam o orgcamento para saldar o restante das despesas.

[...] Eu pego a aposentadoria no banco, levo la e entrego na méo

dele e peco pra ele guardar. As vezes ele fica com R$ 50,00 e o
resto a gente vai tirando pra pagar as despesas deles. O restante a
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gente acaba cobrindo porque nem sempre da pra pagar todas as
contas da casa. (Pelicano)

Estrelinha refere sobre a dificuldade em fazer com que o filho colabore
financeiramente em casa. Segundo ela, ele recusa-se a arcar com as proprias

despesas.

E ele, pra pagar uma 4gua, uma luz eu tenho que fazer um aué
danado aqui. Agora ele estd pagando porque ela (a filha) esta
desempregada e ele esta pagando a internet. Esse més mesmo veio
170 reais e ele deu 150 e disse que o resto era pra mim me virar. [...]
quer que eu compre até o remédio pra ele. Falei que ndo vou
comprar, que ele quem tem que comprar. (Estrelinha)

Colibri refere que a vida em familia passou a apresentar muitos problemas,
principalmente no domicilio, com a agressividade deste para com os demais
membros da familia. E possivel inferir que o fato do portador de transtorno mental
nao trabalhar e consequentemente néo ter dinheiro, abalou a convivéncia familiar

agravando o quadro psiquiatrico e levando a necessidade de internacdes.

[...] sem trabalho, dinheiro ndo tinha, o dinheiro acho que foi
acabando e como é que funcionava eu ndo sei. Sei que virou um
‘tendel’. Ficava o dia todo em casa e se tornou agressivo. Aqui
estava tudo quebrado. Queria agredir as irmds. A gente cobrava do
comportamento dele e ele ndo aceitava. Dai que partiu pras
internagBes. Foi ai que foi internado a primeira vez, em Marilia.
(Colibri)

Mesmo sem contribuicdo financeira do PTM, Colibri expressa ser o
responsavel por prover os custos e despesas de seu ente. Prefere a atual situacao,
visto que seus gastos sao menores que anteriormente. I1Sso se deve ao fato de que,
atualmente, ndo gasta tanto com transportes, medicagfes e consultas, como ocorreu
no inicio dos sintomas®®, contudo, a familia ainda tem muitos gastos com os

portadores de transtornos mentais.

[...] ele vive da gente, a gente que ajuda ele. Sempre é pesado, mas
como diz, a gente tem que levar. Mais caro era levar a vida que eu
tinha primeiro [...] levava ele para o hospital, pra ca e pra l4. Estava
mais dificil. Agora até que esta bom, se bem que se a gente tivesse
uma ajuda era importante, mas por enquanto vamos ver alguma
coisa que pode acontecer. (Colibri)



77

Destarte, mesmo as situa¢des vivenciadas ndo sendo a mais recomendavel,
muitos familiares encontram consolo ao perceberem que o quadro psiquico de seu
familiar esta estabilizado e desta forma ndo despendem tanto tempo e dinheiro na
busca da estabilizacdo da doenca. Isso se constitui em incentivo para aspirar uma

vida mais digna para seu ente.

CONSIDERACOES FINAIS

Percebe-se que as questbes econdmico/financeiras estdo presentes ha
vivéncia do portador de transtorno mental e de seus familiares. Uma alternativa para
aliviar essa questado € a insercdo ao mercado de trabalho. Ao realizarem essa opc¢ao,
o portador de transtorno mental encontra, além das limitagdes impostas pela doenca,
0 estigma presente na sociedade no que refere ao transtorno mental. Superar essas
dificuldades é um desafio, contudo, é preciso determinacdo e apoio familiar para que
minimize sentimentos de inutilidade e déem vazao a comportamentos de superacao
com elevacao da auto-estima e recuperagdo da cidadania. Por outro lado, héa
também aqueles portadores que ndo estdo ativos no mercado de trabalho.
Infelizmente, alguns ndo conseguem superar os sintomas da doenca e assim, ficam
impossibilitados de atuar profissionalmente. Outros, simplesmente escolhem nao
trabalhar. Fato importante é que o ndo trabalhar implica em sobrecarga financeira a
familia, que de alguma forma tem que arcar com as despesas que o transtorno
mental acarreta, e o fato de a pessoa nao contribuir financeiramente. Uma
alternativa utilizada por muitos portadores e familiares € o recebimento de beneficio
financeiro do governo, contudo existem varias dificuldades legais e burocraticas para
gue consigam recebe-lo.

Este estudo evidenciou uma gama de alternativas referentes a temaética.
Existem os portadores de transtorno mental que atuam profissionalmente; os que
querem trabalhar e ndo tem oportunidades; os que comegam a trabalhar, mas nao
conseguem manterem-se ativos profissionalmente; aqueles que ndo querem
trabalhar; os que recebem beneficio; outros que tentam, mas ndo o conseguem; 0s
gue colaboram financeiramente no domicilio e; os que nao o fazem.

Desta forma, a participacao financeira do portador de transtornos mentais €

um tema complexo e que necessita de novos estudos a fim de explanar a tematica.
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Neste sentido, o enfermeiro tem papel fundamental em ajudar a familia e o portador

de transtorno mental orientando e apoiando na reinser¢cdo social, promovendo

oficinas laborais, desmistificando preconceitos.
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O PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL E A VIDA EM FAMILIA '

Resumo

O objetivo geral deste estudo foi revelar na o6tica familiar a participacdo 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. Utilizou a histdria oral tematica como técnica de coleta dos dados. Para
andlise dos dados utilizou-se a técnica de analise de conteudo tematica. Os
resultados demonstram que em relagcédo a participacao e decisdes em familia, ainda
h& uma dificuldade neste aspecto. Quanto a participacdo nas tarefas cotidianas, a
maioria contribui quando ndo estd em crise, porem com suas limitacdes; 0s
relacionamentos familiares sdo permeados de sentimentos de dor e sofrimento
atrelado a pena e dé. Conclui-se que a enfermagem tem papel importante junto a
familia para orienta-la e apodia-la em suas necessidades.

Palavras-chave : Saude mental. Enfermagem psiquitrica. Familia.

Desinstitucionalizacéo.

Resumen

El objetivo general de este estudio fue revelar en la 6ptica familiar la participacién del
portador de trastorno mental en la vida en familia. Investigacion 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 Maring4-Pr. Utilizo la historia oral temética como técnica de recogida de
los datos. Para analisis de los datos se utilizé la técnica de analisis de contenido
tematico. Los resultados demuestran que en relacion a la participacion y decisiones
en familia, aun hay una dificultad en este aspecto. Cuanto a la participacion en las
tareas cotidianas, la mayoria 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.

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 Maringad-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.
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INTRODUCAO

Com o processo de desinstitucionalizagdo, uma das vertentes da reforma
psiquiatrica brasileira, o portador de transtorno mental deixou de ser atendido
exclusivamente em hospitais psiquiatricos e passou a ter outras opc¢bes de
tratamento. Ocorreu uma reconfiguracdo da atencdo em saude mental, com varios
avancos obtidos neste processo, destacando-se: 0 acesso aumentado a atengdo em
saude mental; o fechamento de 16.000 leitos em hospitais psiquiatricos; a reducéo
do nuamero total de leitos dos hospitais psiquiatricos restantes;, a
desinstitucionalizacdo de pessoas com longo histérico de internacdo psiquiatrica; a
utiizacdo de recursos financeiros nas acfes hospitalares substituida pelo
investimento nas acdes extra-hospitalares; a implantagdo de acdes de saude mental
na atencdo basica; e o enfrentamento da questdo da inclusdo social pelo trabalho
como desafio intersetorial.*

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

Diante destas ag¢fes, muitas das pessoas que ficavam longos periodos
internadas em instituicbes fechadas passaram a ndo mais necessitar de longas
internacdes, e assim utilizam esse tempo no convivio diario 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
desinstitucionalizacdo, 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 situacdes, tornando-se participativo.

N&o obstante, em decorréncia dessas alteracdes efetuadas em varios setores,
o trato com o portador de transtornos mentais no domicilio torna-se dificil. Isto se

deve ao fato que ambos — o portador de transtorno e seus familiares, deverem
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exercitar 0 convivio em busca de uma harmonia no lar, tornando este local um
espaco para didlogo, discusséo e oportunidades de expresséo de formas diferentes
de pensar ou se posicionar diante de alguma situacdo. Destarte, todos devem
entender-se, respeitar-se e convergir para acées de consenso, de modo que o
portador de transtorno possa ser respeitado e aceito com as limitacdes a ele
iImpostas pela patologia.

Nesse momento de convivéncia e de adaptacdo 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 cotidiano na relagéao, valorizando
aspectos importantes para sua vida, como, por exemplo, 0 esporte, 0 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 constituicdo 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
0S encargos econdmicos, fisicos e emocionais a que os familiares estdo submetidos
em decorréncia desse convivio.* A presenca de sobrecarga é independente do
diagnéstico 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
condi¢cbes e habilidades dele e dos familiares para essa vivéncia, caso contrario ela
pode tornar-se 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 comportamento
nele gerado pela patologia.

Este panorama € agravado pela concepc¢do, que ainda hoje permeia o
imaginario da populacdo, de que o portador de transtorno mental € perigoso e
violento, refor¢cando o rotulo do estigma e preconceito contra ele.

Ha muito a ser trabalhado nos niveis assistencial, cultural, politico, econémico

e conceitual para se desmitificar o estigma da doenca mental e, acima de tudo,
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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

participacdo do portador de transtorno mental na vida em familia.

METODOLOGIA

O estudo consiste de pesquisa de abordagem qualitativa em que se utilizou
como técnica de coleta de dados a Historia Oral Tematica. Entende-se Historia Oral
como uma prética de apreensdo de narrativas destinada a recolher testemunhos,
promover analises 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 Histéria Oral difere de
simples entrevistas, pois os procedimentos que a determinam ndo se restringem ao
ato de apreensao 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 11 familias que residem no municipio de Maringa e
cujo membro portador teve passagem pela Emergéncia Psiquiatrica (EP) do Hospital
Municipal de Maringa (HMM) no ano de 2008.

A coleta de dados ocorreu no periodo de mar¢co a maio de 2010. As histérias
orais foram gravadas, transcritas na integra e posteriormente devolvidas aos
colaboradores com a finalidade de estes, apos a leitura, complementassem-na até
que constituissem a representacao real e fidedigna do ocorrido.® Apés a aprovacao
da historia pelos colaboradores, analisou-se os dados por meio da Anélise Tematica
de Contetdo.’

A analise de conteudo é um conjunto de técnicas de analise das
comunicacbes que utiliza procedimentos sisteméticos e objetivos de descricdo do
conteudo das mensagens, tem como finalidade a inferéncia de conhecimentos
relativos as condicbes de producdo ou recepcdo e recorre a indicadores,
quantitativos ou nao.’

A inferéncia € um processo de deduzir de maneira légica caracterizado como
a fase intermediaria do processo no qual ocorre a passagem explicita e controlada
dos dados das fases de descricdo para a de interpretacdo’; ndo é, portanto, uma

simples leitura, mas o realcar de um sentido que se encontra em segundo plano,
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buscando-se outros significados do que expresso.’ Assim, procura conhecer aquilo
que esta por traz das palavras sobre as quais se debruca.’

As diferentes fases da analise de conteludo organizam-se em torno de trés
polos cronolégicos: a pré-analise: a exploracdo do material, o tratamento dos
resultados e a inferéncia e interpretacéo.’

A pré-andlise é a fase de organizagcdo dos documentos, isto €, aquela em que
ocorreram a leitura flutuante, a escolha dos depoimentos, a formulacéo de hipoteses,
a escolha dos indices e a elaboracdo de indicadores para fundamentar a
interpretacdo; A fase de exploracdo do material € a que se segue a codificacdo do
conteudo dos discursos em unidades de registro, as quais sdo organizadas em
categorias; A fase de tratamento dos resultados compreende a inferéncia e a
interpretacdo. Neste estudo realizaram-se inferéncias sobre o0s aspectos
evidenciados pelos discursos quanto a significacdo da prépria mensagem em si ou
pelo que se escondia por detras das falas; e na interpretacdo levou-se em conta o
gue se escondia sob a aparente realidade e 0 que significava verdadeiramente, em
profundidade, o discurso enunciado.’

O estudo respeitou o0s preceitos éticos e foi aprovado pelo Comité
Permanente de Etica 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 opcdo em
participar e desistir desta participacdo a qualquer momento. Todos os colaboradores
(familiares/cuidadores) assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido e
realizaram a validacdo do conteudo das entrevistas. Com vistas a resguardar
qualquer tipo de identificacdo dos colaboradores da pesquisa, atribuimos-lhes
codinomes de flores.

Com a finalidade de contextualizar o portador de transtorno mental em
relacdo ao colaborador deste estudo, podemos assim caracterizar os 14
colaboradores/11 familias: Colaborador 1 Amarilis (esposa); Colaborador 2
Begonia (portador); Colaborador 3 Cravo 1 (pai); Colaborador 4 Cravo 2 (mae);
Colaborador 5 Dalia 1 (mae); Colaborador 6 Gérbera 1 (mae); Colaborador 7
Gérbera 2 (irma); Colaborador 8 Horténsia (marido); Colaborador 9 Jasmim
(marido); Colaborador 10 Lo6tus (irmd); Colaborador 11 Petdnia 1 (irmd);
Colaborador 12 Petunia 2 (irmd); Colaborador 13 Rosa (esposa); Colaborador 14

Violeta (mée). Ressalta-se que sempre que o portador esteve presente no domicilio



86

durante a realizacdo das entrevistas foi-lhe permitida a participagdo, se ele a
desejasse. Apés leituras exaustivas dos dados coletados e a utilizacdo do método

proposto, estes foram sistematizados, emergindo categorias tematicas.

RESULTADO 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 decisGes rotineiras,
conversas, dialogos e assuntos de familia vivenciados no seu cotidiano.

Segundo as informacgfes dos colaboradores, a atitude mais comum dos
portadores de transtorno mental, quando estdo envolvidos em alguma questdo no
domicilio, é a de ndo emitir nenhuma opinido. Geralmente apenas escutam sem se

expressar ou posicionar-se diante das situagoes.

[...] se a gente fosse conversar, ela preferia ficar igual uma coruja, sé escutando,
ai dificilmente ela dava um palpite ‘acho que é assim ou ndo’, ela escuta. Mesmo
se fosse pra brigar com ela, ela ndo respondia. Se fosse pra decidir alguma coisa,
dificilmente ela dava uma opinido. Ela é tranqiila até demais, [...] mas qualquer
coisa somos eu e ela {a mae}, n6s quem tinhamos que resolver. Resolver tudo!
[...] pra fazer as coisas ela ndo estava muito ai ndo. [...] Fazer ou nao fazer, pra
ela é uma coisa s0, era hormal, ndo estava nem ai nao [...] (Cravo 2).

[...] A gente tenta ao maximo incluir ela. Nas reunides de familia muita gente vai
pra l&, mas mesmo assim ela se isola. Se a gente estiver em um grupo vocé néo
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 nao se vé o interesse do outro lado. A
gente ndo sabe até que ponto é da doenca, até que ponto é da personalidade
dela ou da vontade. E bem complicado (L6tus).

Observa-se que o portador de transtorno mental ndo exerce seu direito de
participar das atividades em familia. Isto pode acontecer por varias razées como: 1)
as caracteristicas da doenca, o comprometimento afetivo, a dificuldade de
comunicacéo, alteragcbes no pensamento e na percepgao e outras; 2) medo de se
expor e nao ser compreendido; 3) comodismo ou a concepgao preconceituosa que
trazem consigo de que ndo tém direito a se expressar, reflexo do modelo da

internac&o hospitalar psiquiatrica, tradicionalmente enraizado em nossa cultura.
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Por outro lado, ocorrem situacbes de castracdo do direito do portador de
transtorno mental por parte da familia, a qual, em determinadas circunstancias,
ignora as opinides 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 doenca, ou seja, fruto de alteracdes do pensamento ou da percepcao.

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

[...] eu acho que ndo tenho mais a mesma participacdo nas decisdes 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 decisdes, das minhas opinides. [...] qualquer tipo de decisdo que vai
tomar l4& em casa, se vai comprar alguma coisa ou nao, eu ndo participo. Deve
ser por eu ter passado por isso tudo, do transtorno mental (Begonia).

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

Begbnia, que €& portadora de transtorno mental, expressa com pesar e
sofrimento a sua nao participacdo na vida familiar no tocante as decisfes. Em
decorréncia da internacdo psiquiatrica traz consigo o rétulo de incapaz de tomar
decisbes e de dar opinides sobre questbes 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 cidadédo. Esta forma de
pensar dos familiares e da comunidade em geral é caracteristica do modelo asilar,
em que o portador de transtorno mental é proibido de se expressar, e quando o faz,
fa-lo de forma limitada e controlada pelas normas da instituicdo.™

As colaboradoras das familias Amarilis, Dalia e Gérbera falam da participacéo

de seus familiares portadores de transtorno mental cada uma com sua peculiaridade.

Participa se a gente chamar ele para vir, sendo ndo. Mas tem vez que ele quer
falar mais alto que a gente. As vezes ele vence a gente pelo cansaco, de tanto a
gente bater boca, bater boca, a gente ndo agtienta porque ele fala demais, ai a
gente fica quieto e deixa ele falar. Pelo cansaco ele vence a gente. Eu mesma, €
pelo cansaco. Eu nunca agredi ele e nem nada, mas ele me vence pelo cansaco
de bater boca. Ai a gente larga ele de méo, € ele pra |4 e a gente pra ca e fica de
boa (Gérbera 2).
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Na fala de Gérbera 2 se percebe que, na sua opinido, a familia tem
dificuldades em lidar com o familiar e também 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 situacdo, usa a expressao ‘larga de mao e deixa pra I&'. Isto demonstra
também certo cansaco da familia na convivéncia e até desesperanca em relacdo a
incluséo do portador de transtorno mental na vida social, seja ela em ambito privado

Oou nao.

Acho que ele tem necessidade de amizade, de conversa. Quando alguém da
familia chega a gente percebe que ele quer falar, quer falar. E ouvido, mas de
repente, as vezes ele quer interromper e se ndo é ouvido na hora, da meia volta
e vai pro quarto, é assim. [...] ele 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, sé que estd comecando a
entrar pro mundo (Dalia 1).

A gente discute tudo normal, mas se for alguma coisa que tem que raciocinar
muito, ai ja ndo da. E isso. Antes ele participava mais, falava mais. Hoje ele ja
ndo fala mais como falava. Ja € mais quieto. Se vocé conversar ele conversa,
agora, ele puxar conversa e ficar conversado, ele ndo puxa mais. Estd mais
quieto, mais fechado, introvertido (Amarilis).

Dalia e Amarilis relatam que ha uma limitacdo de seus familiares com
transtorno mental quanto ao raciocinio, e Délia deixa implicito que esta limitagdo é
geral. Algumas doencas mentais tém sintomas que promovem embotamento afetivo
e isolamento social, e alguns tipos de delirio fazem com que a pessoa sinta-se
perseguida, desprotegida, com medo, acuada; as alucinagbes provocam nela
reacOes diversas, como retraimento, hiperatividade, angustia, etc., e 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 é estigmatizado pelos membros
da familia e pela comunidade como incapaz, inabilitado, incompetente e antissocial.

Neste sentido 0s servigcos extra-hospitalares tém como uma de suas funcdes
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 possam ser compreendidos em sua

singularidade.
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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 e vontade de participar da vida em familia, o que se
reflete em estimulos que o motivam a expressar-se, efetivando-se assim seu
processo de inclusdo no contexto familiar.

Na familia Horténsia a inclusdo do portador € compulséria, ou seja, é-lhe
imposta sem o direito de ndo concordar em participar, visto que, para o colaborador,
€ primordial sua participacdo nas atividades a serem desempenhadas ou nas

decisbes a serem tomadas, ndo importando as condicbes em que ele se encontre.

[...] N&o 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 esta4 bem, pode ficar quieto, sozinho, em paz. Isto também ocorre
com alguns portadores de transtorno mental, porém o colaborador da familia
Horténcia mostra que néo leva em consideracao as condic¢des fisicas e psicoldgicas
da esposa ao exigir sua participacdo nas atividades cotidianas. Essa atitude aponta
falta de liberdade de escolha e da percepc¢édo das condicbes em que o0 outro se
encontra, demonstrando que a liberdade do portador de transtorno mental nesta
familia é castrada, as coisas lhe sdo impostas.

O 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 alimentacdo do grupo familiar e o cuidado a outros membros da familia. A
presenca da mulher como principal fonte de cuidados ao portador de transtorno
mental ja foi apontada pela literatura.*® Presa & 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
salude e qualidade de vida, de acesso a emprego, de desenvolvimento profissional,
de relacdes sociais e de disponibilidade do préprio tempo, além de repercussdes

econdmicas.™
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Participacao no cotidiano: executando as tarefas familiares

Em nossa vivéncia profissional de pesquisador, percebemos que é relevante
buscar a inclusdo do portador em seu domicilio. Uma alternativa € compartilhar as
tarefas e responsabilidades do lar com seus familiares, mostrar-se Util e colaborativo,
pois assim se torna possivel promover um ambiente propicio para se estabelecer um

relacionamento harmonioso e com menor ou nenhuma sobrecarga.

[...] E, nds dividiamos o servico. N&o 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 servico da casa. Era assim gque a gente fazia. Ela ajudou bem no ultimo
um ano e pouco que morou com a gente. Agora ela esta morando com as
criancas dela em outra casa (Cravo 2).

Na fala de Cravo 2 é possivel perceber que o portador de transtorno mental
compartilha das tarefas domésticas e esta inserido no mercado de trabalho, o que
mostra que nessa familia ele esta adaptado a nova estratégia de saude mental,
reinserindo-se socialmente. Nao obstante, ocorrem situagcdes em que, mesmo a
colaboracdo sendo solicitada, essas tarefas ndo séo realizadas, e isso acarreta
acumulo de tarefas e funcbes para os familiares, resultando em sobrecarga para

estes, conforme relato de Délia e Rosa.

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

[...] Claro que nao, 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
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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 percepcdo ou avaliacdo pessoal do
familiar/cuidador sobre a situacdo, envolvendo ainda suas reacdes emocionais e
seus sentimentos em relacdo a presenca do transtorno mental na familia.*®'* Os
aspectos subjetivos vinculam-se a relacdo conturbada, que acarreta sentimentos
negativos relacionados a manipulacdo do ambiente pelo portador. Ficou muito
evidente, quando Délia falava sobre isso, uma sobrecarga emocional em sua face.
Quando o familiar ndo tem a ajuda do portador na realizacdo de
atividades/tarefas no domicilio, ele se acostuma com a situa¢do; mas a situacao se
modifica substancialmente quando o portador ja realizava essas funcbes 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 nédo estava trabalhando e a irma estava, ele ajudava em casa, por
exemplo, quando ele ficou um ano parado ele lavava a louca. Era servigo dele.
[...] s6 que gquando ele esta trabalhando € claro, ele chega tarde, ndo vai fazer
nada mesmo, ele ndo faz. Agora, se ele ficar em casa, por exemplo, domingo e
no sébado que ele ndo trabalha, ele ndo faz nada. Sé fazia porque ela (irmd)
estava trabalhando e o outro (irm&o) estudando. Ai ele era obrigado a ajudar
porque nao tinha outro pra fazer (Gérbera 1).

[...] Mudou muita coisa porque ela sempre foi uma mae muito zelosa, uma dona
de casa super zelosa, que era linda a casa dela, era um brilho, bem cuidada.
Sabe, as pessoas, 0 marido, tinha o0 maior prazer de chegar em casa, porque era
tudo muito bem cuidado. A comida muito bem feita, feita na hora. [...] Ela
comecou a deixar de fazer o servico. Com o0 passar do tempo ela comecou a
querer trabalhar fora. Ela achava que ela tinha que trabalhar fora e que néo tinha
obrigacdo nenhuma de ficar dentro de casa lavando, passando e cozinhando pra
marido e filho. Uma pessoa que era totalmente dedicada, de repente, demonstrar
essa vontade de trabalhar fora, sendo que ela nédo tinha condi¢cbes porque ela
ndo dava conta nem de fazer o servico 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, € importante que o portador de transtorno mental, caso se sinta
bem, colabore na realizacdo das tarefas do lar, e que apenas no momento em que

estiver indisposto ou nao sentir-se bem ele deixe de fazer essas tarefas, sem que



92

haja pressbes ou cobrancas exageradas, pois estas podem agravar o quadro ou o
clima de tenséo 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 néo esta [...] ela fica igual
um bicho acuado. Ndo 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 esta bem, que ela ndo faz nada dentro de casa. Ai eu ja cobro
dela. Ai ja fala que ndo esté boa, dai eu ... na hora, de momento, eu fico nervoso,
estressado, mas depois eu j& acalmo também e ‘ah! Tudo bem! Nao deu pra
fazer, ndo deu, deixa'. [...] Eu n&o ligo pra qualquer tipo de coisa, mas eu cobro.
Eu falo pra ela ‘6 porque vocé nao fez isso ou aquilo?’ e ela ‘ah eu ndo estava
muito bem’. Na hora eu fico... Depois eu penso: o0 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 esta bem, ndo ajuda com nada
(Petunia 1).

E perceptivel nos depoimentos que a familia precisa ser preparada para
compreender a doenca, suas fases e aspectos, a fim de evitar conflitos. Também é
importante respeitar as limitagcdes 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 ressocializacao e reinsercao social.

A participacdo do portador de transtorno mental nas relacdes em familia: um
destaque para os sentimentos

A analise revelou depoimentos impregnados de sentimentos e emocdes
presentes na rotina diaria, derivados de relagcbes nem sempre harmoniosas. Em seu
convivio, os familiares e portadores de transtornos mentais apresentam condi¢cdes
variadas, como dificuldade em lidar com as situacdes de crise vividas e com 0s
conflitos familiares emergentes, a culpa e o 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.*®

O colaborador expressa o desejo de ver a unido dos membros da familia em

relacdo ao transtorno mental, bem como a existéncia de compreensédo, aceitagao,
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colaboracéo, respeito e amizade entre eles, condi¢cdes que efetivam literalmente o
sentido de familia na busca por superar esses problemas.

A preocupacao de obter a unido dos membros da familia para um futuro em
que este cuidador ndo esteja mais entre eles é também sinénimo de sobrecarga ao
familiar.®> Eles sabem que ndo havendo uma figura de referéncia os conflitos podem
se intensificar e, diante disto, tentam unir os membros da familia no sentido de que,
juntos, busquem solucfes para os problemas que sejam interessantes para 0s que

neles estejam envolvidos.

[...] ele & bonzinho com os outros e pra mim ndo. Eu quem aguento tudo. [...] Eu
gueria 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 irma d4 uma puxadinha assim,
pro lado dele, defendendo e apoiando ele. S&o 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 o adoecimento dos familiares, na

forma principal de sobrecarga, o que é corroborado pela literatura.®*’

[...] quando fala da parte do sofrimento, a gente vé ele como ser humano, nédo
como uma pessoa doente né. Vocé sabe que tem a doenga ali, mas sabe que do
outro lado tem o ser humano. Vocé quer abragar as duas e ndo pode. Foram
momentos muito dificeis que nés passamos dentro dos hospitais, entdo veio na
minha lembranca. [...] € assim, a gente quer ter uma esperanca de uma mudanca
de vida {chora novamente, respira fundo e continua}, é dificil né. Mas é assim, eu
me emociono mais humanamente. Eu ndo queria ver ele sofrer e quando vocé
lembra dos momentos dificeis que passou, que foram muito sofridos, entéo, sei 14,
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 € levada a fortes sentimentos de emocdo, como se
observa no relato de Petunia 2. Diante dessa situacdo é necessario que o familiar

saiba reconhecer seus limites para ele também néo ficar doente. Ele deve fazer o



94

possivel diante de situacdes adversas, mas ndo deve se sobrecarregar na resolucao
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.l1l5

[...] Eu estava ficando doente também de tanto sofrimento. Eu estava uma
pessoa descontrolada, eu s6 chorava de ver minha filha tdo ruim, tdo doente,
doente da cabeca. [...] Foi uma vida assim muito corrida, foi muito sofrimento,
muito desgaste fisico, eu tive desgaste de tanto viajar pra la e pra ca todo més,
as vezes acontecia de ter que ir duas vezes ao més. Acabava de chegar aqui e
tinha que voltar pra la. [...] 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 que. Pra
descobrir tem que ser uma méde mesmo (Violeta).

Os depoimentos deixam claro que as familias precisam de amparo e apoio, e
€ neste sentido que os profissionais de saude, especialmente os da enfermagem,
devem aproximar-se delas, com a finalidade de compartilhar maneiras de enfrentar
0S problemas e construir uma convivéncia saudavel, e, principalmente, precisam
estar preparados para informar a familia e favorecer as transformacdes na sua forma
de lidar com o doente,* mediante a educacdo em saude.

Percebe-se também nos depoimentos o esgotamento fisico e mental das
familias e certa ambiguidade de sentimentos, tanto que os familiares, né&o
conseguindo expressar-se com palavras, choram, ficam trémulos e com olhos
lacrimejantes; eles perdem a voz e mudam a expressao da face, numa linguagem
corporal que expressa toda a dor e sofrimento que somente quem convive com esta
realidade é 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 do da situacdo em
que o portador se encontra, sentimentos em nada auxiliam na relacdo que se
estabelece entre o portador e o familiar - ao contrario, s6 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 emocdes latentes, provocando desequilibrio e sofrimento.

[...] Porque até entdo I4 ninguém conseguia internar ela, uma porque ela ndo
queria, ndo aceitava, outra 0 marido tinha dé e achava que ia ser pior se ela
fosse internada (Violeta).
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[...] meu filho veio e quando ele chegou no portdo atiraram nas costas dele. Ele
foi assassinado [...], desse dia em diante 0 meu marido entrou numa depressao,
ele ficou psicoético e assim até hoje ele chora todo dia, todo dia, todo dia. [...] A
foto do meu filho esta ali, {mostra a foto na estante}, ele olha e chora, quero
guardar, ele ndo deixa. Eu tenho que ir ao cemitério todo final de semana, ai a
gente vai l4, reza o terco e parece que ele se sente mais leve. Eu falo assim: ‘que
doi, doi, é meu filho também’. Sinto saudade, mas so de falar que a gente sente
saudade ele ja comeca a chorar, mas a gente tem que se conformar, a vida tem
que continuar. [...] A familia morre de dé dele, do jeito que ele esta. A minha filha,
essa semana, me disse: ‘mée eu olho pro pai e me da tanta dé dele, ele se
acabou de uma vez'. [...] s6 que ndo conversa, ndo sorri mais. A gente morre de
do dele. Entdo mudou tudo. E o problema agora esta sendo o servi¢co. Porque ele
€ trabalhador, € bom, mas néo esta dando mais. Os vizinhos sabem como é que
ele esta, comigo conversam normal, vém e falam pra mim porque as pessoas
véem que ele esta diferente, ndo esta como ele era antes. Ele ndo saia na rua. O
Servico, eu ja estou vendo que as pessoas estdo deixando de contratar ele por
causa disso. Sabe, ele fica lento, com o raciocinio lento. Gente, como esta dificil!
Do jeito que esta, ndo d&! Ele vai falar alguma coisa e fica gaguejando né, olha,
estd um caos. [neste momento enche os olhos de lagrimas]. (Amarilis).

A dificuldade de se relacionar com os familiares, vizinhos e empregadores, 0
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 alteracdes
decorrentes de efeitos colaterais dos medicamentos sobre o portador - como a
sonoléncia e a lentidao do raciocinio -, o fato de este ndo poder ajudar nas tarefas
da casa - tudo isso modifica a rotina 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 situacdes que podem surgir em decorréncia do
transtorno. A dificuldade em demonstrar afeto, a falta de dialogo e atitudes
impulsivas sdo reacbes comumente apresentadas por portadores de transtornos
mentais. O medo e a preocupacgdo vivenciados pelos familiares sao decorrentes
destes comportamentos explosivos e também figuram neste contexto. Como
consequéncia da nado compreensdo da doenca e de seus efeitos ocorre o
afastamento de amigos e familiares, 0 que perpetua a cultura de estigma e
preconceito em relagdo a pessoa acometida de transtorno mental. Esses resultados
s&o corroborados pela literatura.®

[...] Ela ndo tem muita graca com os filhos. Assim de brincar, de agradar. Ela n&do
tem isso dai e qualquer coisa ela ja esbraveja com eles e ndo tem aquele
negocio de conversar. [...] ela ndo tem aquilo. Ela gosta deles, mas, igual ela fala,
se por causa dos filhos dela tiver que matar, brigar, ela faz. S6 que é aquele
negocio, ndo demonstra que gosta. [...] agora que ela mudou I4 pra casa nova
dela, desses pouquinhos dias, parece que ela esta agradando mais eles do que
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quando estava aqui em casa porque quando estava aqui em casa, qualquer coisa
‘olha ndo sei 0 que, vivia reclamando das criancas]...]' (Cravo 1).

[...] A gente mistura o amor com o desejo de ajudar. E uma mistura muito grande
de sentimentos. NOs ja passamos por momentos muito dificeis. [...] A gente vive
com medo, com preocupacdo. Quando vocé deita na cama vocé esta pensando o
que pode estar acontecendo 14, até porque a mae ndo pensa pra falar. Ela fala
sem pensar ‘vocé tem que comer; vocé tem que tomar o remeédio; se vocé nao
tomar o remédio eu vou chamar a policia’ ela ndo sabe que ele pode se irritar, e
ele se revolta. [...] Olha, a gente é uma familia de 10 irm&os, mas esse problema
dele foi 0 que acabou com a nossa vida. [...] As vezes vocé tem que fugir porque
ele ficou la falando aquele monte de coisas (delirios). O médico falou que vocé
n&o pode dar lado pra confusdo da mente dele. (Petinia 2). E assim, com ele eu
ja lido assim; tenho medo! J& levei muito susto, entdo eu fico desse jeito. J& sai
de Ia corrida varias vezes. [...] Tenho receio da minha mée 14 com ele e ele jA me
peitou e eu parei de frente pra ele. Mas geralmente € sé isso (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).

[...] Eu fico triste, nervosa. Eu falo pra ele que ele me acaba. Uma hora nem sei o
que eu vou fazer. Uma hora eu caio dura. {tem medo e vergonha das reacdes
explosivas}. E muito triste que tem as meninas nas lojas que eu gosto delas; no
mercado, a gente tem as pessoas que a gente gosta. [...] Nao pode falar desaforo,
ser sem educacdo. Mas ndo adianta, € o momento, ndo adianta mesmo. Ele é
impulsivo (Rosa).

Para a familia, vivenciar a realidade resultante da sintomatologia do
transtorno mental em seus membros produz um grande sofrimento. Diante dessa
situacdo, buscam-se formas de alivia-la. Dificilmente as familias buscam um apoio
especializado para obter esse resultado, procuram dialogar ou 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 nao
exercitam o convivio social, com receio de alguma atitude que venha a causar-lhes
constrangimento. Outro aspecto relevante relacionado a geracdo de sofrimento é a
falta de contribuicdo financeira do portador no domicilio.

Corrobora nossos resultados a afirmacdo de que as familias que convivem
com o transtorno mental mostram preocupacdo, impoténcia e medo diante do

comportamento inadequado e imprevisivel e da inconstancia de humor do portador
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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 os 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, é 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 transtorno mental e possam exercer

seu papel na promocao de estimulos positivos.

CONSIDERACOES FINAIS

A metodologia utilizada na pesquisa permitiu recriar a realidade vivenciada
pelo colaborador, refletindo-se na reconstituicdo fiel da historia contada por eles. E
possivel observar que o0s colaboradores desta pesquisa estdo carentes de
informagdes sobre o transtorno mental. Com o recebimento de orientagbes
adequadas nos servicos de saude mental eles podem deixar de vivenciar
dificuldades no relacionamento com o portador de transtorno mental e passar a
compreender que comportamento dele decorre de sua doenca. Essa lacuna pode
ser suprida pela atuacdo do enfermeiro com orientagbes e acompanhamento
direcionados a cada caso, tanto nos servicos especializados de saude mental
quanto no proprio ambiente domiciliar, em grupos de apoio ou em associacfes de
familiares e portadores.

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

domiciliares, deixando de sobrecarregar os demais.
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Ao vivenciar as relagdes em familia, destacam-se na rotina diaria sentimentos
e emocdes, decorrentes principalmente das dificuldades impostas pela doenca.
Neste sentido, é necessario que o familiar, especialmente o cuidador, respeite seus
limites para que nao fique doente também, por exemplo, entrando em depressao
devido a 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 atribulacbes e percalcos ndo estejam presentes nos
relacionamentos e, caso o estejam, tenham efeitos menores. Assim, concluimos que
realizar educacdo em saude € primordial para se efetivar a inclusdo definitiva do

portador na familia e na sociedade como um todo.
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7 REFLETINDO SOBRE OS RESULTADOS DO ESTUDO

Ao final deste estudo, acredita-se ser importante refletir sobre a Historia Oral
Tematica, metodologia adotada para a coleta dos dados. Esta metodologia
possibilitou-nos reconstituir a histéria de uma familia em relagdo a um tema de
estudo especifico, que no caso deste estudo foi o transtorno mental enfrentado pelo
familiar dos colaboradores.

Percebeu-se que solicitar ao colaborador que recorde e relate sobre o
transtorno mental provoca-lhe sentimentos diversos e por vezes intensos, como
choro, desabafo, ansiedade e outros. Com a utilizacdo de outra metodologia talvez
fosse dificil apreender e transcrever toda a amplitude daquele momento. Por isso a
metodologia da Historia Oral foi essencial para entender integralmente a historia
contada, como se o0 pesquisador estivesse presente, vivenciando inteiramente
aguele momento que a familia relatava.

A historia oral tematica possibilitou-nos integracdo entre o pesquisador e 0s
colaboradores da pesquisa. Em nossa concepc¢ao, a familia perceber o interesse do
pesquisador pela sua trajetoria/historia mesclada com a do portador fez com que o
colaborador se sentisse valorizado.

Ao ter garantida possibilidade de ser ouvido, o colaborador pode, em
algumas situagoes, justificar sua forma de cuidador do portador, bem como mostrar
suas magoas e ressentimentos, e até mesmo buscar explicar algo que para ele nédo
€ bem-resolvido. Isso propiciou uma relacdo forte entre o pesquisador e 0
colaborador, fazendo emergir uma sensacdo mutua de liberdade, afinidade e
envolvimento, mesmo com estes poucos encontros.

Outro ponto positivo foi oportunizar-nos a volta ao domicilio, expor aos
colaboradores o0 que ja havia sido coletado e retomar os pontos ainda nao
abordados, atitudes de extrema importancia para que a histéria fosse
complementada e deixada o mais préximo possivel do modo como os fatos
realmente ocorreram.

Foi importante perceber a necessidade que tém os familiares do PTM de
falar, desabafar: ao se expressar eles conseguem confirmar e até mesmo destacar
atitudes tomadas em relacdo ao portador, bem como suas agdes e sentimentos no

tratamento de seu familiar. No dia a dia nhem sempre eles podem explanar esses
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medos, anseios e dificuldade, decorrentes do convivio, principalmente porque nao
tém com quem fazé-lo. Em sintese, os colaboradores sentem-se desamparados,
sozinhos, tristes, desanimados, sobrecarregados, sem forca pra lutar. Isso tudo pode
ser modificado, pois ao verbalizar suas condicbes eles se sentem aliviados e
conquistam mais forca pra seguir em frente, ndo simplesmente pensando. O falar
proporciona reordenar o modo de agir.

Explanada a importéancia da metodologia, é interessante discorrer sobre a
reinsercao do portador de transtorno mental no lar.

Essa ndo é uma tarefa facil de realizar, pois ainda € muito forte o estigma e
preconceito da sociedade contra o portador de transtorno mental e sua doenca,
inclusive em seu proprio lar. Isso foi verificado nos relatos dos colaboradores. A falsa
ideia de que o PTM deve ficar recluso em um local diferenciado para receber
tratamento especializado esta presente em algumas familias que colaboraram para
gue este estudo fosse desenvolvido.

O medo, a ansiedade e a preocupacdo existem em intensidades diferentes
entre os colaboradores; no entanto, mesmo percebendo quéo dificil e, as vezes,
quao problematico é o relacionamento no lar com o PTM, os colaboradores
demonstraram que se esforgcam para manté-lo de forma harmonica.

Cabe aqui ressaltar-mos que a empreitada de romper com essa forma de
pensar preconceituosa e estigmatizante deve ser desempenhada pelos profissionais
de saude, principalmente pelo enfermeiro, devido ao maior contato que esse
profissional pode manter com a populagéo; no entanto, este estudo demonstrou que
isso ainda ndo é uma realidade.

E polémica a participacdo do enfermeiro e seu trabalho com a familia,
principalmente na Estratégia Saude da Familia (ESF). Constitui uma cultura ele dizer
que ndo esta preparado para trabalhar/atuar com saude/doenca mental;, no entanto
e enfermeiro deve se qualificar e abandonar os ensinamentos tradicionalmente
repassados por muitas décadas pelas escolas de enfermagem de que tratamento
em saude mental esta vinculado a internacdo psiquiatrica. Desta forma a né&o
assisténcia ao PTM e ao seu familiar pode ser resultado de ingeréncias ou ma
vontade de profissionais ndo qualificados para fornecer assisténcia integral.

Por meio da orientacdo, em suas diversas atividades, cabe ao enfermeiro
informar como pode ser desenvolvido o relacionamento do PTM com a familia, a fim

de que tanto os portadores quanto os cuidadores possam se beneficiar, evitando os
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momentos de crise e, consequentemente, a pratica de internacbes desnecessérias.
Isso € exercer 0s pressupostos da reforma psiquiatrica e da desinstitucionalizacao.

Ao ser orientada sobre os sintomas do transtorno mental, a familia previne-
se e prepara-se para enfrentar as possiveis atitudes e comportamentos decorrentes
da doenca. Pontos de conflito muito triviais entre as familias surgem quando o
portador recusa-se a desenvolver atividades comuns no domicilio, descuida da
higiene e de aspectos pessoais e ndo auxilia em atividades externas como ir ao
banco pagar uma conta ou ir ao mercado fazer uma compra. Essas atividades,
embora simples, ao desempenhadas sO pelo cuidador, provocam neste muito
desgaste, ou seja, a sobrecarga.

Percebe-se certa falta de confianca do familiar no portador. O cuidador tem
medo de delegar-lhe algumas atividades e estas ndo serem bem executadas ou
serem feitas com falhas que precisem ser corrigidas. Para se resguardar deste tipo
de situacdo, o cuidador veta ao portador a oportunidade de desempenhar essas
atividades. Isso é mais grave ainda quando a atividade exige certo grau de atencao
para se evitar acidentes, como € o caso de cozinhar. Desta tentativa de protecao
exercida pela familia a qual, em alguns casos, é exagerada, surgem conflitos ao nédo
se permitir ao portador que tente executar essas agdes. Para o portador isso é dificil,
pois ndo vé importancia naquilo que faz ou faz algo que, na concepcéo da familia, é
insignificante. Esse ndo reconhecimento por parte da familia contribui para a
ocorréncia de divergéncias entre eles, resultando em abandono destas e de outras
atividades.

Assim, é preciso haver um meio-termo, com bom senso entre as partes para
que o portador seja incentivado e tenha reconhecimento do que produz. Muitas
vezes as atividades, embora sem perfeicdo, sdo executadas com dificuldade e
sofrimento pelo portador, que necessita de incentivos e elogios para que ndo venha
a se desmotivar e continue a exercé-las, respeitando suas limitagdes.

Caso nao haja essa cumplicidade entre o familiar e o PTM na realizacéo de
tarefas no domicilio, ocorrem pontos de conflito em que eles mutuamente se culpam
por isso. Em sintese, um nédo faz e acusa o outro por ndo poder ter feito, da mesma
forma, esse outro ndo permite ao primeiro que faca e acusa aquele por nao fazer as
atividades a ele delegadas.

Em decorréncia da doenca, o portador de transtorno mental perde o

interesse pelas coisas a sua volta, além de conviver com a desconfianca e cobranca



103

da familia e em certos momentos, por ndo ter discernimento da amplitude da
situacdo, ocorre uma potencializagdo do conflito. Isso foi constatado no dialogo com
os familiares e portadores da pesquisa. Esses conflitos, se vivenciados
rotineiramente, acabam por transtornar a convivéncia familiar. Por isso é importante
que a familia aprenda sobre a doenca para saber como relacionar-se com o portador;
saber como falar, como agir, como se portar diante dos problemas, especialmente
em situacdes de crise, evitando-se assim que 0 portador possa piorar em seu
quadro psicologico.

Frequentemente o portador revolta-se contra a familia, seja por negar a
propria doenca seja por saber que esta doente e ndo ver saida diante de tal
condicdo. Isso conduz a perda da vida social e do apoio familiar, resultando no
sentimento de ‘estar sem chao’.

Por outro lado, é dificil para a familia compreender essa situacéo, e a falta
de estrutura politica e social tem agravado o problema. Embora existam alternativas
de tratamento, estas sdo escassas para atender as demandas de quem delas
necessita, principalmente diante da grande incidéncia de problemas relacionados a
saude mental.

Devido a esses percalcos a familia também adoece, principalmente diante
da frustracdo pela ndo melhora de seu ente. Essa doenca também pode ocorrer
quando a familia j& buscou vérias alternativas e em determinado momento
abandonou essa busca pela melhora do portador, seja por cansaco de tentar em vao,
seja por desesperanca de que exista uma saida viavel.

Quando a situagdo estd insustentavel, observa-se o afastamento dos
proprios familiares, permanecendo ao lado do portador apenas o cuidador, o qual,
por sua vez, a0 mesmo tempo culpa o portador e acusa os familiares de té-lo
abandonado. Isto tanto pode ocorrer como consequéncia do estigma que incide
sobre transtorno mental quanto como alternativa utilizada pelos familiares para nao
se desgastarem, tentando ndo enfrentar diretamente o problema ao perceberem a
falta de independéncia, o desinteresse, a desmotivacdo e a falta de atitude e de
dinamismo do portador. Esses sdo aspectos que dificultam uma busca pela
mudanca, angustiando até os que tentam incentivar ao PTM a modificar seu

comportamento.
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Sempre que existe uma expectativa e esta ndo se concretiza positivamente,
ocorre a frustracdo tanto do portador quanto da familia, os quais ndo estdo
preparados para agir diante de tais problemas.

Sabe-se que o portador de transtorno mental, como resultado de sua doenca,
sofre desequilibrios, mesmo com o uso adequado da medicacdo, vindo a sofrer
recaidas. Diante deste quadro, as familias ndo sabem como agir e se sentem
perdidas, desesperadas e impotentes. Para elas, as recaidas ndo sdo percebidas
como caracteristica do transtorno mental.

E notdria a necessidade de informacdo e orientacdo a respeito do
diagnéstico de seu familiar para assim a familia agir de forma a nado prejudicar a
saude do portador nem a da familia como um todo. Muitas familias pensam que
apenas fazer uso da medicacdo é sinbnimo de tratamento adequado, sem ter a
nocdo de que para uma medicacdo surtir o efeito esperado € necessério um
processo complexo de tentativas e erros, sob supervisao médica.

Além do mais, ha o fato de a familia, pelo desconhecimento e impacto da
nova situacao vivenciada, ndo saber como lidar com isso. Acreditam que basta usar
a medicacdo como foi prescrita para se obterem os efeitos esperados. Também néao
compreendem que cada medicacdo age de forma diferente de organismo para
organismo, e ainda que em muitos casos a medicacéo leva varios dias, e até meses,
para atingir o ponto desejado, pois o transtorno mental mantém peculiaridades em
cada individuo.

Outros fatores podem interferir na vida do portador de transtorno mental. Um
gue se reflete diretamente no modo de viver e de agir do PTM ¢é ele ter garantida a
sua insercdo no mercado de trabalho. O fato de poder e conseguir trabalhar o faz
sentir-se capaz de exercer sua cidadania. Trabalhar rompe com estigmas e
preconceitos sociais, e para 0 proprio portador, é uma afirmacdo de suas
expectativas. O trabalho, mais que uma satisfacao pessoal, significa a realizacédo de
uma necessidade ou efetivacdo de um sonho. Para o portador, € o simbolo concreto
de que ele pode superar suas limitacbes em direcao a algo especial — sua cidadania.

Assim, para o PTM, o trabalho configura-se em um simbolo de cidadania,
pois, ao trabalhar ele ultrapassa o limite da doenca, passando a perceber-se e a ser
percebido como ser humano, reinserindo-se significativamente no contexto laboral e,

em consequéncia, no social. Isto é autonomia. A condicdo de autonomia em suas
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funcdes proporciona ao portador a superagédo de certas dificuldades e o motiva a
manter-se inserido na comunidade e desempenhar suas atividades.

Nas oficinas de trabalho a funcédo do enfermeiro é supervisionar e promover
a participacdo do PTM nestas atividades, as quais podem ser realizadas em
diferentes locais. Na UBS o enfermeiro pode desenvolver grupos terapéuticos e de
orientacdo. Nos grupos terapéuticos ele pode incentivar a realizacdo de varias
atividades manuais, como bordados, crochés, fuxico, pinturas, desenhos e colagens.
Ja nos grupos de orientacdo ou de pacientes se debatem principalmente as duvidas
e mitos referentes a tematica da saude mental de que ao enfermeiro cabe
desmitificar os aspectos que envolvem a doencga mental e, especialmente, ensinar
passos ou técnicas que promovam a interacdo entre portadores e familiares, o que
evita os conflitos resultantes do desconhecimento das caracteristicas da doenca.

Nos CAPSs também predominam as atividades manuais, com grande
presenca de artesanatos de madeira e materiais reciclaveis. O enfermeiro pode
atuar junto aos portadores em ONGs e associacOes de familiares e portadores em
atividades como coordenar grupos, desenvolver tarefas, supervisionar e fazer
aconselhamentos diversos. Também pode dar orientacbes especificas para cada
familia no proprio domicilio, por meio da visita domiciliar e inclusdo do portador em
projetos de geracéo de renda.

Neste sentido o enfermeiro pode fornecer suporte de diversas formas, com
orientacdes gerais em relacdo ao autocuidado, ao uso da medicacdo, e
principalmente ao modo de agir diante das situacdes de risco, as quais tém como
ponto de maior gravidade as crises psiquiatricas.

Em sintese, na atualidade o enfermeiro de saude mental precisa ser flexivel,
criativo e inovador. Com vistas a uma assisténcia de enfermagem competente e
humanitaria, ele deve atuar em atividades fundamentadas na valorizacdo do
relacionamento interpessoal, da comunicacdo terapéutica e do trabalho
interdisciplinar. E de grande importancia ele ter como aliada a familia, para
conseguir modificar este contexto. Assim, ao alterar sua postura e rever seus
conceitos e sua prética profissional, valorizando principalmente a escuta do sujeito
que é acometido por um transtorno mental, o enfermeiro pode possibilitar a este

reabilitacéo e reinsercéo social.
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APENDICES



APENDICE A
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo do Projeto: O PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL NO CONTEXTO
FAMILIAR: PERCEPCOES DA FAMILIA

Essa pesquisa resulta do fato dos pesquisadores ja terem atuado em
enfermagem psiquiatrica e atuarem na docéncia do ensino superior na disciplina que
aborda a saude mental.

O objetivo deste estudo € depreender como o familiar percebe a participagédo
do portador de transtorno mental na vida em familia.

Quanto a metodologia , 0 estudo sera qualitativo. O processo de inclusao
sera constituido de familias de pacientes portadores de transtornos mentais
pertencentes a 152 Regional de Saude do Estado do Parana que tiveram passagem
pela emergéncia psiquiatrica do Hospital Municipal de Maringa no ano de 2008, e o
processo de exclusdo ocorrera se o portador se recusar a participar do estudo. Os
enderecos dos sujeitos serdo resgatados no Hospital Municipal de Maringa e as
entrevistas serdo realizadas nos seus domicilios ou em local de sua indicacdo e
preferéncia. Os sujeitos serdo informados de que poderdo gravar suas falas em
qualquer comodo de sua casa e poderdo retirar seu consentimento a qualquer
momento e deixar de participar do estudo sem penalizagdo alguma, e de que nao
serdo identificados.

Os procedimentos de analises e interpretacdo dos dados serdo feitos a partir
da andlise de conteudo de Bardin, fazendo-se a analise das falas, as quais
posteriormente serdo agrupadas em temas. Em seguida se procederd a
interpretacdo destes temas, na tentativa de compreender o velado na linguagem dos
sujeitos.

Os dados da entrevista e sua transcricao ficardo vinculados a pesquisadora
responsavel por essa pesquisa, a qual se vincula ao Programa de Pos-Graduacao
em Enfermagem do Departamento de Enfermagem da Universidade Estadual de
Maringa, e poderdo ficar disponiveis em banco de dados online, desde que mantido
anonimato.

Eu, , apoés ter lido e
entendido as informacfes e esclarecido todas as minhas duvidas referentes a este
estudo com o Pesquisador abaixo relacionado, CONCORDO VOLUNTARIAMENTE
em dele participar. Estou ciente de que cedo os direitos de minha entrevista gravada
aos pesquisadores do Departamento de Enfermagem da Universidade Estadual de
Maringa responsaveis por essa pesquisa, 0s quais poderao usa-las integralmente ou
em partes; de que meu nome permanecera em sigilo durante e apds a pesquisa e de
gue minha privacidade sera respeitada. Tenho ciéncia também de que estes dados
poderdo estar disponiveis em banco de dados online (internet), e de que tenho
liberdade para recusar ou retirar meu consentimento sem penalizacao.




Data: / /
Assinatura (do pesquisado ou responsavel) ou impressao datiloscopica.

Eu, , declaro que forneci todas
as informacdes referentes ao estudo ao usuario entrevistado.

Pesquisadores (Incluindo pesquisador responsavel):

1-Nome completo: Prof. Dra. Maria Angélica Pagliarini Waidman (pesquisadora
responsavel)

Endereco completo: Rua S&o Jodo, 628, apto 302, Zona Sete, CEP 87030-200,
Maringa, PR.

Telefone: (44) 3261-4318 Departamento de Enfermagem.

2-Nome completo: Adriano Brischiliari
Endereco completo: Rua Tieté, 222, Edificio Higienopolis, apto 202, Zona Sete, CEP
87020-210, Maringa, PR.

Para dirimir duavidas ou obter maiores esclarecimentos, procurar um dos
membros da equipe do projeto no Departamento de Enfermagem da Universidade
Estadual de Maringa ou o Comité Permanente de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos (COPEP) da Universidade Estadual de Maringa — Bloco 035 —
Campus Central — Telefone: (44) 3261-4444.

Assinatura do Pesquisador
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ANEXO A

./, Universidade Estadual de Maringa
-\;ﬁféﬁj\i Pro-Reitoria de Pesquisa ¢ Pés-Graduacio
7% Comité Permanente de Edca em Pesquisa Bnvolvendo Seres Humanos
Registrado na CONEP em 10/02/1998

CAAE N". 0273.0.093.000-09 PARECER N 509/2009

I Pesquisador (a) Responsavel: MARIA ANGELICA PAGLIARINI WAIDMAN I

' Centro/Departamento: CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE/DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM

Titulo do projeto: A TRATETORIA DO PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL EGRESSO DE
EMERGENCIA PSIQUIATRICA: A HISTORIA CONTADA PELA FAMILIA

Anilise do Protocolo de Pesquisa:

Trata-se de projeto de pesquisa docente, Grupo I, sem drea temdtica especial, envolvendo diversos
professores ¢ alunos do Curso de Enfermagem da Universidade Estadual de Maringd, com financiamento da
Fundacio Araucaria.

O estudo buscara identilicar a trajetdria de tratamento percorrida pela familia do portador de
transtorno mental. associando a histéria da doenca do paciente com a sua aceitacio na familia ¢ na
comunidade, descrevendo o atendimento medico desde a primeira internacio. verificando se o aparecimento do
transtorno mental teve alguma influéncia na rotina familiar,

Para tanto. pretende entrevistar os membros das familias de portadores de transtornos mentais que
tveram passagem pela emergéncia psiquiatrica do Hospital Municipal de Maringa no ano de 2008, em um
nimero de dez sujeitos. Para a coleta dos dados se pretende usar uma tinica questao: “fale o que vocé lembra
sobre a doenga de seu familiar desde o primeiro episddio da doenca até os dias atuais™. As entrevistas serdo
gravadas pela pesquisadora.

A pesquisa envolvera recursos na ordem de RS 84.344.81. sendo que Fundacho Araucaria arcara
com R$ 9.780.,00. Embora os recursos ndo estejam ainda disponiveis. a investicadora afirma que a pesquisa
desenvolver-se-d independentemente do financiamento pelo drgio de fomento.

A pesquisa serd desenvolvida de agosto de 2009 a julho de 2011, sendo que a coleta de dados se dara
a partir de dezembro de 2009.

A pesquisadora apresenta autorizacao da Secretaria Municipal de Satude do Municipio de Maringd
para a realizagfio da pesquisa.

Apresenta. lambém, Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido com todas as garantias
preconizadas pela Resolugiio 196/1996-CNS.

Consideracies:

Considerando que o protocolo de pesquisa € o rernio de consentimento livie e esclarceido atendem
as exigéncias da Resolucdo 196/1996 do Conselho Nacional de Sagde:

PARECER: O COPEP Comité Permanente de Ftica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da
Universidade Estadual de Maringa ¢ de parecer pela aprovacao do relerido projeto.

Situacio: APROVADO

CONEP: ( X ) para registro () para analise ¢ parecer Data: 9/10/2009

I O pesquisador devera apresentar Relatério Final para este Comité em: 19/9/2011.

O protocolo foi apreciado de acordo com a /- .

Resolucdo n° 196/96 ¢ complementares do JM &

CNS/MS, na 183" reunifio do COPEP em AL VY = :

9/10/2009. Prof.Dr. teda®Harumi Higarashi
Presidente do COPEP

Em suas comunicagdes com csse Comité cite o namero de registro do seu CAAE.
Bloco [0 sala 01 Avenida Colombo, 3790 - CEP: §7020-900  Maringa - PR
Fone-Fax: (44) 3261-4444  e-mail: copepiiuem.br




ANEXO B

00 MkUNICIPf’O ;
SECRETARIA MUNICIPAL DA SAUDE
CECAPS
Cenfro de Formagdo e Capacitagdo no
Permanente dos Trabalhadores da
S(]l.,lde ra

OFIiCIO N° 1330/2009

Maringd, 15 de junho de 2009.

Prezada coordenadora,

Informamos que foi autorizada & redlizacdo da pesquisa “A trajetéria
do portador de franstorno mental egresso de emergéncia psiquidtrica: a
histéria contada pela familia” da Prof® Drf Maria Angélica P Waidman do
programa de mestrado da UEM no Hospital Municipal, mediante aprovagao
prévia do Comité Permanente de Etica em Pesquisa.

Solicitamos entrar em contato com o referido setor de sadde, com uma

semana de antecedéncia a fim de agendar hordrio para a pesquisa.

Atenciosamente,

(\) w b f Lo b i,f\"nk G e JL_..__-_
Nelly Lopes de Moraes Gil §
Coordenadora CECAPS ¥

llma. Prof?, Dre

Marria Angélica P. Waidman
Coordenadora do projeto/pesquisa
Universidade Estadual de Maringd-UEM



