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RESUMO

Objetivou-se resgatar histdrias de maes que tém filhos com sofrimento mental, identificando quais sdo as dificuldades
vivenciadas por elas, bem como as relagGes experimentadas no cuidado para com o filho. Trata-se de uma pesquisa
exploratdria, descritiva e qualitativa, realizada no CAPSi no municipio de Campina Grande/PB/Brasil, com cinco maes
de criangcas com sofrimento mental. A producdo do material ocorreu por meio de entrevista semiestruturada e da
Histdria Oral Tematica. Os resultados foram expressos em quatro eixos tematicos: 1) As limitagGes e o isolamento da
crianga; 2) A anulagdo do “ser” mulher, para a permanéncia do “ser” mde; 3) “Uma luta solitaria”: a mulher como
principal provedora de cuidados aos filhos; 4) Das dificuldades de aceitagdo na familia ao preconceito da sociedade.
Identificaram-se dificuldades de natureza fisioldgica e outras de cunho social. Faz-se necessaria a construcdo de redes
sociais de apoio, maior acolhimento e amparo pela comunidade a essas maes.

Descritores: Saude da Mulher; Servicos de Saude Mental; Sofrimento Psiquico; Enfermagem Psiquiatrica.

ABSTRACT

Our objective was to rescue stories of mothers of children with mental distress, to identify what are the difficulties
experienced by them, as well as the relationships experienced while caring for their child. This is an exploratory,
descriptive and qualitative research, conducted at a CAPSi in the city of Campina Grande/PB/Brazil. The sample was
composed by five mothers of children with mental distress. The material was produced by semi-structured interviews
and Thematic Oral History. Results were expressed in four thematic axes: 1) Child’s limitation and isolation; 2)
Nullification of “being” a woman, to the permanent “being” a mother; 3) “A lonely fight”: the woman as the main care
provider for their children; 4) Difficulties of acceptance by the family and prejudice from society. Difficulties from
physiological and social nature were identified. It is necessary to build social support networks, more community care
and support to these mothers.

Descriptors: Women's Health; Mental Health Services; Stress, Psychological; Psychiatric Nursing.
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INTRODUCAO

A Reforma Sanitaria, a Reforma Psiquiatrica e os
movimentos pelos Direitos Humanos, foram alguns dos
eventos histéricos que convergiram esfor¢os na tentativa
de viabilizar a desconstrucdo do modelo
hospitalocéntrico, estigmatizador e excludente, buscando
uma nova proposta para a implantacdo dos servicos de
base comunitaria, voltados para o cuidado do paciente
com transtornos mentais dentro do seu prdprio meio
social, garantindo-se assim, um atendimento integral e
humanizado'”.

As politicas de saude mental no Brasil ainda estdo em
processo de construcdo, sendo consideradas como um
dos principais desafios da Reforma Psiquiatrica brasileira
aquelas que se referem a saude mental infantil.

Normas

governamentais recomendam que o0s

cuidados em saude mental infanto-juvenil sejam
desenvolvidos em diversos servigos de saude, de atengao
basica a servigos de alta complexidade, articulados a uma
rede de aten¢do com propdsito de melhor possibilitar a
inclusdo social de seus usuarios”>.

Os Centros de Atengdo Psicossocial Infanto-juvenil
(CAPSi) passaram a funcionar a partir de 2002, sob os
mesmos principios das demais tipologias de CAPS no pais.
Sdo servicos publicos de atencdo diaria voltados as
criangas e adolescentes com comprometimento psiquico
grave, com a fun¢do de prover aten¢do em saude mental
tendo por base a integralidade do cuidado. Tais servigos
sdo financiados com recursos do SUS e planejados
inicialmente para atender a demanda de cidades com
200.000 habitantes ou mais®.

Uma crianga que apresente algum contexto de saude
gue necessite de cuidados continuos ao longo de toda sua
vida, constitui-se em um grande desafio a familia,
sociedade e também a Saude Pdublica. Tais criancas
demandam dos servigos uma aten¢do multidisciplinar de
forma permanente, do mesmo modo, os seus cuidadores

também necessitam de aten¢do multiprofissional para

. o 4
gue possam sustentar seu papel sociofamiliar™®.

Muitas vezes a quebra da idealizacdo de ter um filho
“normal” pode se configurar em uma situagdo promotora
do surgimento de estresse para os membros da familia.
Além disso, o surgimento de comportamentos
desviantes, caracteristicos dos transtornos psiquiatricos,
geram situacdes de conflito com a crianca, preocupagoes
a respeito de como lidar e superar o problema,
dificuldades de adaptacdo da crianca em diferentes
interacdao

contextos e prejuizos na qualidade da

doméstica®.
Ao assumir o cuidado de um filho doente, podem
emergir sentimentos e

emogdes que provocam

desequilibrios. Geralmente a estrutura familiar se
modifica, surgindo novos papéis, novas regras, situacoes
por muitas vezes promotoras de sofrimento aos seus
membros. As relagdes com o mundo externo também
ficam abaladas, pois se exige uma readaptacdo da familia
frente as limitagOes impostas pela doencga, eclodindo a
necessidade de aquisicdo de estimulos para aceitar a
situacdo e ajudar a crianca, aprendendo também a
conviver com a doenga(s).

O aparecimento do sofrimento mental e suas
consequéncias fazem agravar eventuais conflitos do
cotidiano e da dinamica familiar, fazendo com que as
pessoas envolvidas no cuidado dessa crianca em
especifico, precisem de ajuda para compreender essas
questdes e outras, como a culpa, a sobrecarga, o
pessimismo e o isolamento social, que surgem apods a
descoberta de um transtorno mental no filho.

Nesse processo de cuidar, chama-se atenc¢do para a
figura da mde, que culturalmente possui o papel de
cuidadora da familia, e apds o diagnédstico estabelecido,
passa, em muitos dos casos, a se dedicar quase que
integralmente ao cuidado a saude do filho.

Estudos comprovam que a mae, ao assumir o cuidado
ao filho com transtorno mental redefine socialmente sua
trajetédria de identidade familiar e cultural. Os resultados
mais consistentes desses estudos mostram a forte

presenca de estigma social como fator que promove a

introjecdo de uma identidade danificada, desacreditada a
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essa mae, gerando nesta uma sobrecarga psiquica ainda
maior®”.

Frente a tais situagGes, as mdes de criangas
acometidas com alguma desordem mental se portam
como verdadeiras heroinas, ndo medindo esforgos para
contribuir da melhor forma para o desenvolvimento dos
filhos, mesmo que isso necessite de um intenso sacrificio
de sua vida. Observa-se assim que, as diversas
dificuldades enfrentadas por essas genitoras geram um
forte poder de resiliéncia para reescrever suas proprias
histdrias de vida frente a adaptacdo radical a essa nova
realidade"”.

No entanto, ainda sdo poucos o0s estudos
desenvolvidos sobre essa temdtica que ddo atencdo a
forma como as caracteristicas dos transtornos mentais
infantis, podem afetar a trajetéria familiar. Além disso, é
incipiente o conhecimento sobre como as dificuldades
vivenciadas maes interferir  no

pelas podem

desenvolvimento emocional da crianga em sofrimento
.. (8-9)
psiquico™ .

Deste modo, entende-se que o0s problemas
enfrentados pela figura materna em rela¢do ao cuidar do
filho em sofrimento mental, gera sobrecarga financeira,
fisica, emocional e altera¢Ges nas suas atividades de lazer
e sociabilidade, tornando-se, desta forma, dependente
direta de recursos institucionais, do preparo e do apoio
de profissionaism.

Para isso, os profissionais de diferentes setores
devem estar preparados para facilitar a interacdo entre a
crianca e a familia, respeitando suas peculiaridades e suas
necessidades socioculturais, visando melhorar a forma de
enfrentamento dos transtornos mentais, reduzindo a
sobrecarga sobre a familia, em especial a da mae®.

Ouvir os relatos das trajetdérias dessas maes,

possibilita uma melhor compreensdo de suas

especificidades, dificuldades e conquistas, o que
possibilita intervengdes que promovam a qualidade de
vida da crianca e da familia que vive a experiéncia do

sofrimento mental.

Neste contexto, o presente estudo, visa resgatar por
meio de narrativas, as histérias de maes que tém filhos
com sofrimento mental, bem como identificar quais as
dificuldades e os enfrentamentos vivenciados por essas

mulheres em sua estreita relagdo de cuidado ao filho.

METODO
Pesquisa exploratéria de abordagem qualitativa, na
qual foi utilizada a Histéria Oral como estratégia para

(10), a qual se

valorizar e subsidiar o universo qualitativo
configura como um relato de experiéncias pessoais de
individuos que tenham caracteristicas comuns relativas a
acontecimentos ou fatos significativos e constitutivos de
sua experiéncia vivida.

O cendrio da pesquisa foi o CAPS infanto-juvenil
“Centro Campinense de Intervenc¢do Precoce”, localizado
no municipio de Campina Grande-PB. A escolha do local
foi baseada no fato de que este servico de saude se
apresenta como uma instituicdo de referéncia na atengao
a saude mental infantil no estado da Paraiba.

A selecdo de colaboradores esteve vinculada a
formacdo da coldnia, ou seja, uma coletividade que tem

11 A s .
(1) a colonia foi

objetivos comuns Neste estudo,
composta por maes que possuem filhos cadastrados na
instituicdo de saude mental acima citada. A rede, que é
uma subdivisdo da colbnia, foi formada pelas maes
maiores de 18 anos que aceitaram participar
voluntariamente da pesquisa e participavam das oficinas
organizadas pelo servigo juntamente com seus filhos.

O material empirico foi produzido por meio de um
roteiro de entrevista semiestruturada. As entrevistas
foram agendadas e realizadas de acordo com a
disponibilidade de cada colaboradora, respeitando o
tempo e o local desejado. Previamente foi solicitada a
autorizacdo para o uso do gravador e a assinatura do
Termo de Compromisso Livre Esclarecido — TCLE.

A andlise do material foi guiada pelo tom vital, que
sdo as expressOes fortes que surgiram nas histérias

relatadas. Para a identificacdo das narrativas, foram
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utilizados pseudonimos de super-heroinas, escolhidos
pelas colaboradoras da pesquisa.

O estudo foi desenvolvido com base nos aspectos
éticos da pesquisa, envolvendo seres humanos
recomendados pela Resolugdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude do Ministério da Saude, que aborda os
deveres e direitos do pesquisador e sujeito. Assim, esse
estudo foi submetido a apreciagdo do Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Universitario Alcides Carneiro, sob o
numero do protocolo CAAE: 11276113.6.0000.5182.

Apds a coleta do material empirico, as entrevistas
foram submetidas as seguintes fases, conforme o método
da Histéria Oral: Transcricdo - as entrevistas foram
escutadas e transcritas em seu sentido literal, retirando-
se apenas palavras repetidas, sem perder as
caracteristicas de cada narrativa; Textualizacdo - nesta
fase foram retiradas as perguntas e o texto ficou em
forma de narrativa; Transcriagdo - o texto foi recriado por
meio da ordenagdo de paragrafos, em que foram
retiradas/acrescentadas algumas palavras e frases de
acordo com as observagdes e anotagBes, mas sem
modificar o sentido do texto”.

Logo apds o término da transcriagdo, o texto foi
levado as colaboradoras para a conferéncia do conteudo
e escolha dos pseudonimos, de forma a resguardar sua
idoneidade.

A analise do material empirico foi guiada pelo tom
vital das narrativas, que se refere ao tema que tem maior
forga expressiva dentro do relato da colaboradora. Nesta
fase, recorreu-se ao procedimento de analise tematica,
em que foram encontrados os 4 (quatro) eixos tematicos,
relativos as principais dificuldades vivenciadas por essas
mades: o primeiro reflete sobre as limitagGes fisicas e
psiquicas da crianga; o segundo explicita as abdicacbes
gue a mae faz de sua vida pessoal e profissional em
detrimento ao cuidado do filho; o terceiro eixo discute o
papel da mae como principal provedora de cuidados; e o

ultimo eixo propde discussGes sobre o preconceito

presente, muitas vezes, na propria familia e na sociedade.

RESULTADOS

O estudo foi realizado com o grupo de maes que
juntas participavam com seus filhos das oficinas
realizadas no CAPSi - Centro Campinense de Intervencdo
Precoce. Neste grupo havia em média oito maes, mas
apenas cinco colaboradoras decidiram participar
voluntariamente da pesquisa, relatando suas histérias. A
idade das criangas se configurou entre cinco a 14 anos.

Embora as criangas estivessem acompanhadas pela
equipe multiprofissional do CAPSi, uma delas ainda nao
tinha diagndstico preciso, o que muitas vezes dificulta o
processo de cuidar e o entendimento da mae sobre a
doenca do filho. Os diagndsticos dos filhos das demais
participantes foram: autismo e retardo mental.

Foram elaborados quatro eixos tematicos a partir de
fragmentos dessas histérias: 1) As limitacdes e o
isolamento da crianga; 2) A anulag¢do do “ser” mulher,
para a permanéncia do “ser” mae; 3) “Uma luta solitaria”:
a mulher como principal provedora de cuidados aos
filhos; 4) Das dificuldades de aceitacdo na familia ao

preconceito da sociedade.

As limitagGes e o isolamento da crianga

A partir dos relatos a seguir, observou-se que as maes
encontraram dificuldades em lidar com o sofrimento
mental do filho, algumas de natureza fisioldgica e outras
de cunho social, como mostram os fragmentos de seus
relatos:
[...] ele possui vdrias limitagées! Para mim sdo
principalmente fisiolégicas, eu estou sentindo muita
dificuldade para ir com ele ao banheiro fazer cocé [...] essa
historia estd me estressando, me preocupando mesmo!
[...] (Senhora Incrivel).
[...] é uma crian¢a que depende muito de mim. Banho ele
ndo toma sozinho, se limpar ele ndo sabe, eu tenho que
ajudar a se vestir, escovar o dente, lavar o cabelo... tudo
eu ajudo porque tem que ser ajudado, sendo jd sabe

(risos). Mas eu tento ajudar ensinando porque se vocé néo
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ensinar, como é que ele vai aprender? [...] (Mulher
Gavido).

[...] Mas também percebo limita¢do na intera¢do com
outras pessoas, ele gosta do isolamento, e ndo tem medo
das coisas. Se eu o soltar na rua ele vai pra cima do carro
pra ver as rodas rodando. Gosta de tudo que gira, e
também é totalmente dependente de mim, so ndo pra
comer, mas para todas as outras coisas, eu tenho que td

ali ajudando sempre (Super Mulher).

As limitagcGes e o isolamento da crianga, deixam-na
completamente dependente dos cuidados maternos, e
isso acaba gerando uma sobrecarga maior para a mae,
trazendo restricdes em sua vida pessoal e profissional, o
que muitas vezes ocasiona a perda de identidade da
mulher, que fica restrita apenas ao seu papel social de

made, como mostra os relatos do segundo eixo tematico:

A anulagdo do “ser” mulher, para a permanéncia do
“ser” mae

[...] as vezes eu preciso trabalhar, eu quero trabalhar,
quero terminar meus estudos, quero tudo e ndo posso
nada! Na verdade posso, mas eu teria que largar dele e
isso eu ndo fago jamais, eu vivo sé para ele [...] (Super
Mulher).

[...] é tudo comigo! Agora que ele ta estudando, eu ja
tenho um tempinho a tarde, que ndo é a tarde toda, mas
eu gosto muito de ler né?! Entdo, jd aproveito. As vezes os
afazeres de casa é que ndo deixam, porque sdo muitos

(Senhora Incrivel).

Durante as narrativas, observou-se que a mae, além
de todas as abdicagGes feitas, acaba por prover os
cuidados de maneira solitaria. Mesmo quando esse
cuidado ao filho é alternado com outros membros da
familia, a genitora, de forma inevitavel, ocupa o espacgo
de figura central nas demandas emocionais da familia e
na manutengdo do lar, conforme se pode observar nos

relatos do préximo eixo.

“Uma luta solitaria”: a mulher como principal provedora
de cuidados aos filhos

[...] eu fico responsdvel pelo cuidado, mesmo! Se ela
acordar de meia noite, eu acordo de meia noite, se dormir
sO0 depois que amanhecer o dia, eu s6 durmo quando
amanhecer o dia. A minha rotina é essa, o rojdo é grande
até quando Deus quiser! (suspiro) (Mulher Maravilha).
[...] E pra cuidar dele s6 sou eu! Ndo tenho a confianga de
deixar o Ivo com ninguém, por que ele é muito “mechiléo”
[...] Quando eu preciso sair eu deixo, mas so se eu néo for
demorar muito, as vezes com o pai, quando td em casa,
com a irmd o irmdo [...] (Mulher Gavido).

No cuidar dele, eu me revezo com o meu esposo, mas
procuro cuidar mais, porque homem faz tudo de todo jeito
né?! (risos), cuido mais dele porque gosto de tudo do meu
jeitinho, ndo deixo ficar sujo, ndo deixo passa da hora de
comer, de tomar o remédio [...] (Super Mulher).

[...] meu outro filho se acha muito rejeitado, por que
sempre dou muito atengdo ao Vitor, mas eu o chamo e
converso, falo que o Vitor é especial e precisa daquela

atengdo maior. (Super Mulher).

Além dos obstdculos no processo de cuidar e no
desempenho do papel materno, o preconceito da
sociedade e muitas vezes da propria familia, além da
propria dificuldade de aceitacdo da mae, se configuram
como outros entraves que podem afetar o cuidado a

crianca em sofrimento mental, conforme se observam

nos relatos do eixo a seguir delineado.

Das dificuldades de aceitagao na familia ao preconceito
da sociedade

[...] passei pela aquela dificuldade de aceitagdo...pra mim
foi muito dificil uma hora ver meu filho bem e de repente
td daquela forma! Tem também o preconceito, as pessoas
veem que ele é autista e ndo querem aceitar [...] (BatGirl).
[..] tenho os outros filhos, todos normais entre aspas né?!
(suspiro). Eu senti essa dificuldade de aceitar ele, té
assimilando melhor agora, mas no comecgo foi bem dificil

(a mde se emociona e chora) (Senhora Incrivel).
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[...] na parte familiar é dificil, porque grande parte da
minha familia rejeita, uma grande maioria ri (suspiro) [...]
eles se afastaram pra que eu ndo pega um favor, néo pega
uma ajuda de nenhum tipo (Super Mulher).

As vezes eu chego num lugar, e vem uma pessoa e diz que
meu filho é lindo, depois ver que ele é especial, e as coisas
ja mudam, alguns procuram saber como é a realidade,
mas outras apenas rejeitam e saem (Super Mulher).

[...] eu saio com ele, muitas vezes ele ndo se comporta nos
cantos, passo o maior perrengue, porque ele dd trabalho,
quando essas coisas acontecem as pessoas olham torto,
ndo gostam [...] muita gente por ele ter uma aparéncia
normal diz que ele é assim porque eu mimo, porque ele é
impulsivo, é malcriado, que eu ndo dou educagdo |[...]

(BatGirl).

Outro fato interessante que se observou foi a
dificuldade de adaptagdo das criangas na escola, seja em
decorréncia das especificidades do sofrimento mental,
seja pelas questdes relacionadas ao preconceito, como se

percebe nas seguintes falas:

[...] Agora tenho outro desafio...a escola estd sendo o pior
lugar pra ele se adaptar [...] ele sempre foi acostumado a
ficar em casa, sozinho, e de repente estd em uma sala de
aula com 25 outras criangas [...] eu tenho que estar Id
diariamente, isso quando permitem, acho que a maior
dificuldade é na escola mesmo (Super Mulher).

[...] ele ainda ndo fica quieto na sala de aula e é de ficar
muito isolado, sem interagir com outras criangas em
brincadeiras, as vezes também fica muito agitado,
quando acontece a escola ligam pra que eu vd buscd-lo
mais cedo. Mesmo entendendo essa atitude, eu ndo

gostei muito, fiquei um pouco triste [...] (Senhora Incrivel).

DISCUSSAO

Durante as histérias reveladas pelas maes, pode-se
observar que as principais dificuldades vivenciadas por
elas no cuidado ao filho em sofrimento mental vao, desde

as limitagOes da crianga condicionadas pelo transtorno,

como também as renuncias feitas por essas maes, além
do preconceito existente na sociedade e na propria
familia diante da condig¢do da crianga.

No primeiro eixo “As limitacdes e o isolamento da
crianga”, pode-se perceber nas narrativas que os
obstaculos citados na relagdo de cuidado a essa crianca se
caracterizaram pelas limitagdes fisicas, dificuldades de
interacdo social e dependéncia materna, entraves estes
relacionados a prdpria clinica dos transtornos psiquicos.

Estudos* ™

apontam que as principais objecbes
apresentadas estdo desde a descoberta de que o filho
tem transtorno mental as estratégias utilizadas pelas
maes em como lidar com as limita¢Ges e dependéncias do
filho. Quando as expectativas geradas pelo nascimento de
familia, e

uma crianca ndo s3o atendidas, a

principalmente a made, ndo se vé preparada para
enfrentar essa nova condicdo, o que acaba por gerar
conflitos e instabilidade emocional no seio familiar.

Nesse sentido, a mde passa a absorver o mundo do
filho e envolvida neste mundo de forma intrinseca, ela
passa a relatar o seu cotidiano como o cotidiano da
crianga, sustentando sua vivéncia no modo do desvelo e
do cuidar.

Em virtude da dependéncia que os cuidados a crianga
em sofrimento mental implicam, a mae passa a organizar
sua vida em torno das necessidades do filho, deixando
muitas vezes suas necessidades pessoais e profissionais
em segundo plano, conforme foi observado nos relatos
apresentados no segundo eixo: “A anulacdo do ser mulher
para a permanéncia do ser mae”.

Ao vivenciar o cotidiano do filho e assumi-lo como
seu, a genitora aos poucos vai perdendo sua prépria
histdria e ressiginificando sua existéncia, abdicando de
outros papéis sociais para mergulhar na incondicional
tarefa de cuidar do filho'"?.

A exigéncia de cuidados constantes, especificos e
rotineiros com os filhos contribui para a dificuldade das
mades em separar-se dos mesmos, e vice-versa, fazendo

com que esse bindbmio sofra com a codependéncia,

impossibilitando-os e restringindo-os no estabelecimento
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de outras relagdes, como a de prosseguir com sua carreira
profissional. Para a mae, sua satisfacdo fica diretamente
relacionada ao papel de cuidadora e provedora do lar,
enquanto o marido se responsabiliza pelo suporte fisico,
emocional e financeiro™

Pesquisa realizada nos Estados Unidos, demonstra
gue as maes de criangas com autismo tiveram que
reestruturar a vida familiar por causa dos
comportamentos imprevisiveis e dificeis de seus filhos.
Além disso, foi observado que as experiéncias sensoriais
da crianga, (como o choro, gritos e gargalhadas), podem
afetar as ocupacdes familiares, assim como as expressoes
interferir no

e comportamentos dos pais podem

desenvolvimento emocional dos filhos™ .

Para as maes, o cuidado é uma tarefa a ser exercida
solitariamente. Poucas sdo as que podem contar com a
evidenciando o

ajuda do companheiro,

papel
culturalmente imposto a mulher na familia e a sobrecarga
da made em relagdo ao cuidado com o filho em sofrimento
mental, como se observou nas narrativas apresentadas
no eixo: “Uma luta solitaria”: a mulher como principal
provedora de cuidados aos filhos.

Embora nos dias atuais haja uma maior divisdo do
cuidado entre os membros da familia, este ainda é
centrado na made, que além de dispensar cuidados aos
familiares e ao lar, necessita também estar em constante
vigilancia para atender as demandas do filho e as
especificidades trazidas por sua condi¢do, podendo, esse
acumulo de tarefas serem iniciadores ou agravadores de
uma instabilidade fisica e emocional para a cuidadora.

Os comportamentos diferenciados de criangas em
sofrimento psiquico, podem levar ao estresse materno e
a sentimentos de negatividade, que consequentemente
vao interferir na interagdo do bindbmio mde e filho,
gerando instabilidade emocional a crianga(ls).

Além disso, percebeu-se também que, muitas vezes,
a concep¢do que a mae tem sobre a necessidade de

cuidados intensos para com o filho em sofrimento mental

e sobrecarga de cuidados dispensados a este, faz com que

ela, mesmo involuntariamente, negligencie a atencao
dispensada a outros membros da familia.

A carga demasiada de responsabilidades delegadas a
made e a outros membros da familia vem se tornando um
problema a mais no contexto da saude. Estresse e
depressdo sdo dois dos principais fatores que levam as
mades de criangas com autismo a busca por apoio social.
Em primeiro lugar, a mae recorre ao conjuge e a familia
para obter esse apoio, depois buscam por grupos de
ajuda, onde elas possam se sentir a vontade para discutir
suas preocupacdes sobre a criacdo de um filho com
transtorno mental, sem serem julgadas(ls).

O apoio social, encontrado ndo somente nas relagdes
interpessoais mais préximas, mas também por meio de
ONGs e grupos de ajuda, vem sendo uma das estratégias
utilizadas por esses familiares para enfrentar as barreiras
impostas pela condi¢do de saude da crianga. Além disso,
os profissionais dos servicos de saude precisam estar
preparados para acolher o sofrimento materno e familiar,
com o intuito de minimizar a sobrecarga emocional por
meio da oferta de espacos acolhedores para a troca de
experiéncias que proporcionem o empoderamento das
familias'"”.

Apesar dos problemas descritos estarem arraigados a
sobrecarga materna, nas narrativas das mdes pode-se
observar ainda que a dificuldade de aceitagdo por parte
delas mesmas, como também das familias, ainda constitui
outra dimensdo a ser observada pelos profissionais de
saude. Somado a isto, os relatos ainda apresentam
vivéncias de preconceitos da sociedade e nos servigos
educacionais, conforme foi abordado no eixo tematico:
“Das dificuldades de aceitagdo na familia ao preconceito
da sociedade”.

O sofrimento mental de um filho abala de forma
intensa a autoestima dos pais. Estes se sentem na maioria
das vezes impotentes, fragilizados, culpados e podem

@) " sentimentos de

negar a existéncia do transtorno
frustracdo em decorréncia da quebra nas expectativas
guanto ao desenvolvimento do filho, culpabilizacdo e

duvidas sobre o desenvolvimento da crianga, geralmente
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sdo presentes na maioria dos pais quando recebem o
diagndstico psiquiatrico de um filho™®.

O filho com sofrimento mental dificilmente fara parte
das expectativas maternas, acarretando a simbdlica da
perda do filho "normal", sentimento esse que dificulta a
afirmacdo positiva de sua identidade pessoal, como
mulher e também como mae®.

A rejeicdo da propria familia é outro agravante que
pode afetar emocionalmente a mae e que, por vezes,
pode gerar sentimento de revolta. Em estudo realizado
através de narrativa de maes de criancas autistas, pode-
se também verificar que a mae se sentiu afastada pelos
amigos e pela familia. Afastamentos estes, muitas vezes
causados pela falta de conhecimento que as pessoas tém
sobre estes tipos de perturbac¢Ges e pelo medo de se
confrontarem com as criangas(lg).

Além do preconceito, os pais de criangas com autismo
tendem a limitar ou evitar determinados lugares ou
situagdes por causa da sensibilidade de seus filhos a
ruidos, barulhos e outras experiéncias sensoriais. Essas
restricdes acabam por gerar mudancas nas rotinas diarias,
busca por aquisicdo de conhecimentos em livros ou
eventos relacionados ao transtorno do filho, como
tentativa de compreender coisas do ponto de vista da
crianga(ls).

O olhar do outro também é um fator que influencia
na vivéncia da maternidade. Ver que as pessoas ficam
incomodadas com a presenca da crianga é sentido pelas
mades como um gesto de preconceito. E justamente por
perceber a fragilidade do filho diante do social que as
mdes também se sentem fragilizadas. Discriminar, ter
preconceito ou até mesmo olhar de forma diferente para
a crianga mobiliza na mulher a vontade de proteger cada
vez mais esse filho que, para ela, é uma crianca indefesa.
Assim, é devido a essa maior necessidade de protecdo
gue as mdes dedicam-se integralmente a maternidade

(19)

A educacdo se estabelece como mais um desafio a ser
transposto pelas genitoras de criancas em sofrimento

mental. Apds a busca pelo entendimento da condicdo de

transtorno mental e procura por tratamentos para o filho,
surge também a necessidade de integra-lo a sociedade, e
isso poderia ser favorecido pela entrada do filho na
escola.

Embora nos dias atuais ja exista por parte das escolas
uma maior abertura e compreensdo quanto a inclusdo de
criancas com alguma condicdo especial, ainda
encontram-se casos em que as escolas impdem restricdes
para aceitar criangas em sofrimento mental. Por isso, o
momento da entrada do filho na escola também
materializa a questdo da diferenca e dos limites em
relacdo a aprendizagem(lg).

Os profissionais de saude e educa¢do, podem ser
agentes de apoio e transformacdo no cuidado a crianga, a
mde e a familia, podendo propor estratégias de
intervencdo voltadas para as criangas, mas que também
possam beneficiar a familia e a comunidade, através de
programas de treinamentos voltados ao cuidado, que

possam propiciar maneiras de lidar com as criangas que

possuem padrées desiguais de desenvolvimento
cognitivouG)
CONCLUSAO

Mesmo com todas as mudancgas ocorridas apds a
Reforma Psiquidtrica, a sociedade caminha a passos
lentos no quesito de inclusdo das pessoas com sofrimento
mental. Essa situa¢do se mostra ainda mais grave quando
falamos de criancas em sofrimento psiquico em que
existe, além do estigma social voltado para a crianga, o
desrespeito vivenciado pela familia.

Em virtude do que foi mencionado, observou-se que
os primeiros desafios vivenciados pela mde de uma
crianga em sofrimento psiquico, sdo a confirmacdo do
diagndstico psiquiatrico e as limitages fisico-psiquicas
apresentadas pelas criancas em virtude do proéprio
transtorno.

Ao perceber as necessidades especiais da crianca, as
mdes acabam por abdicar de outras atividades para
conceder dedicagdo exclusiva ao menor, muitas vezes

tendo que construir novos projetos de vida. Esse cuidado
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peculiar e integral pode levar muitas vezes a situagdo de
codependéncia entre maes e filhos, favorecendo o
desgaste emocional da genitora e prejudicando a
autonomia da crianga.

Além disso, a confirmagdo diagndstica do transtorno
mental infantil traz implicacGes sérias no ambito familiar,
como dificuldades de aceitacdo pelos préprios pais,
culpabilizagdo da mde pela condigdo da crianga e
afastamento dos outros membros da familia, pelo ndo
entendimento sobre os sintomas e obstdculos advindos
do sofrimento mental.

A dificuldade em conseguir escolas inclusivas para o
filho é outro fator que emerge na experiéncia doméstica.
Muitas vezes, pela prépria falta de profissionais
qualificados, a escola imp&e condi¢des no cuidado a
crianga, que acaba por gerar ainda mais preconceito e
exclusdo. Para evitar que o menor seja discriminado,
algumas mades preferem tird-lo da escola, dificultando
ainda mais o processo de reinsergao dessas criangas no
ambito social.

Apesar desta pesquisa ter se debrugado sobre a

condicdo materna frente ao filho em sofrimento mental,
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