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O objetivo deste estudo foi conhecer e analisar a percep¢do de maes sobre o cuidado e as demandas de
cuidado do filho com Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD). Pesquisa qualitativa, sendo a
coleta de dados realizada através de entrevistas semiestruturadas com sete maes, e a analise através
do método de andlise de contetido, modalidade tematica. Emergiram dois nucleos tematicos
intitulados Diferenca; e Cuidado e Sobrecarga versus Protecao. Evidenciou-se que as maes percebem as
alteracdes apresentadas por seus filhos a partir da comparacido com outras criancas, e principalmente
no ambito da interacdo social. A sobrecarga pelos cuidados intensivos com os filhos é ressaltada, e os
percebem como extremamente frageis, reforcando a necessidade de protecdo sobre eles. Sao
necessarias acles dirigidas a maes de criancas e adolescentes com TGD, principalmente na
organizacdo do processo de avaliacdo dos transtornos mentais e no processo de adaptacao pessoal e
social frente as alteragdes vivenciadas.

Descritores: Maes; Satide mental; Crianca; Adolescente; Enfermagem.

The objective of this study was to understand and analyze the mother’s perception on the care and
care demands by the sons with Pervasive Developmental Disorder (PDD). Qualitative research, with
data collection conducted through semi-structured interviews with seven mothers and analysis
through content analysis method, thematic modality. Two core themes emerged, and they were
entitled Difference; and Care and Overload versus Protection. It showed that mothers perceive the
changes by their children from the comparison with other children, especially in the context of social
interaction. The overload for children’ intensive care is emphasized, and they perceived them as
extremely fragile, reinforcing the need for protection. Actions are required with mothers of children
and adolescents with PDD, especially in the organization of the evaluation process of mental disorders
and the process of personal and social adjustment in the face of changes experienced.

Descriptors: Mothers; Mental health; Child; Adolescent; Nursing.

El objetivo de este estudio fue conocer y analizar la percepcion de las madres sobre las demandas de
atencion y cuidado de nifios con Trastorno Global del Desarrollo (TGD). Investigacion cualitativa, con
la recogida de datos realizada a través de entrevistas semiestructuradas con siete madres, y el analisis
a través del método de andlisis de contenido, modalidad tematica. Surgieron dos temas centrales
Diferencia; y Cuidado y Sobrecarga versus Proteccidon. Se demostr6 que las madres perciben los
cambios de sus hijos por la comparacién con otros nifios, especialmente en el contexto de la
interaccion social. La sobrecarga de cuidados intensivos de los nifios fue apuntada, y estos son
percibidos como extremadamente fragiles, lo que refuerza la necesidad de proteccién en ellos. Si
requieren acciones dirigidas a las madres de nifios y adolescentes con TGD, especialmente en la
organizacion del proceso de evaluacién de los trastornos mentales y el proceso de ajuste personal y
social en la funcion de los cambios experimentados.

Descriptores: Madres; Salud mental; Nifio; Adolescente; Enfermeria.
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INTRODUCAO

familia, diante de um diagnéstico de
Atranstorno fisico ou mental em seus

filhos, inicia um dificil processo de
adaptacdo, sendo que muitas vezes precisa
repensar a sua estrutura e forma
organizacional enquanto grupo, porque o
cuidado a crianga portadora deste transtorno
exige presenca constante de um cuidador,
que geralmente é a mael2.

E reconhecido que desde o momento
em que se descobre a gravidez, pais e maes
come¢am a fazer planos quanto ao futuro do
filho e dificilmente pensam na possibilidade
de vir a ter um bebé com qualquer desvio da
“normalidade”. A gravidez e o nascimento
geralmente sdo acompanhados de
comemoracdo e de expectativas, e qualquer
eventualidade  desconhecida ou ndo
planejada pode ser uma realidade dificil de
ser assimilada2. Entende-se que, em todas as
familias, em maior ou menor grau, tais
expectativas necessitam ser reelaboradas,
pois certamente a crianca frustrara, em
algum aspecto, a idealizacdo dos pais?3.

Neste estudo, sera abordado um
transtorno mental especifico - o transtorno
global do desenvolvimento (TGD). Segundo a
Classificagdo Estatistica Internacional de
Doencas e Problemas relacionados a Saude -
102 revisao (CID - 10) o TGD se caracteriza
por um grupo de distarbios (entre eles o
autismo) que apresenta comprometimento
em trés areas do desenvolvimento principais
- habilidades de interagdo  social;
comunicacdo; e comportamentos e interesses
repetitivos e restritos.

Pode trazer como manifestagdes a
invaridncia de hdabitos e comportamentos
ritualisticos, além de frequentes crises de
birra, autoagressividade, alteragdes no sono e
alimentacdo, auséncia de nog¢des de perigo,
hipo ou hiper-reacdes a estimulos sensoriais
como luz ou sons, apego a itinerarios. A
crianca com esta sindrome geralmente ndo
estabelece contatos fisicos, visuais ou
auditivos, e nem tdo pouco afetivos*>.

O cuidador, que frequentemente é a
mae, e as familias podem vivenciar grandes
desconfortos e sofrimentos, bem como
frustracoes, principalmente pelo fato de
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alguns destes individuos apresentarem
dificuldades para estabelecerem contatos
afetivos?6. Tais impactos sdo percebidos
pelas pessoas mais préximas, e que estdo
envolvidas diretamente nos seus cuidados e
atividades diarias*>.

Estudos vém discutindo a rede e apoio
social as familias de criancas e adolescentes
com condi¢cdes cronicas de saude, assim
como o olhar das familias frente ao cuidado
neste ambito27-°. Entretanto, sdo perceptiveis
algumas lacunas, e este estudo se norteou
pela seguinte questdo: Quais os cuidados e
demandas de cuidado de criancas e
adolescentes com TGD, sob a 6tica das maes?
Tal aspecto, em especial para a Enfermagem,
area que ainda se mostra incipiente nesta
discussaol?, se coloca como primordial para a
constru¢do de um cuidado mais coerente as
necessidades  destas  familias. Nessa
perspectiva, o objetivo desta pesquisa ¢é
conhecer e analisar a percepcao de maes
sobre o cuidado e as demandas de cuidado do
filho com TGD.

METODO

A pesquisa possui abordagem qualitativa, e
trata-se de estudo descritivo e exploratério,
realizado em um Centro de Atengdo
Psicossocial infanto-juvenil (CAPSi) de um
municipio do interior do estado de Sao Paulo,
responsavel pelo atendimento de criancas e
adolescentes com transtornos mentais graves
e suas familias.

As participantes foram sete mdaes de
criancas e adolescentes com hipodtese
diagnostica de TGD, conforme registrado em
prontuario pela equipe do CAPSi. A amostra
de conveniéncia foi composta a partir dos
seguintes critérios: (i) considerar apenas as
maes que possuem pelo menos um filho,
sendo crian¢a ou adolescente, com hipétese
diagnostica de TGD; (ii) considerar apenas as
maes de criangas e adolescentes que
receberam a hipotese diagndstica e iniciaram
o acompanhamento no servico estudado com
tempo superior a 6 meses ao inicio da coleta
de dados; (iii) considerar tais sujeitos em
numero suficiente para que se possa ter
reincidéncia das informacgdes; (iv) considerar
a possibilidade de inclusdes sucessivas de
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sujeitos até que seja possivel uma discussdo
densa das questdes da pesquisa.

A coordenagdao do servigo forneceu
uma lista com nove maes que correspondiam
a estes critérios, sendo que se atingiu a
saturagdo dos dados com sete delas.

A coleta de dados junto as maes se deu
a partir de entrevistas semiestruturadas
conduzidas por um roteiro que permitiu
explorar dados relativos ao entendimento
das mdes sobre o diagnostico e o
atendimento de seus filhos; as dificuldades
de cada mde para lidar com seus filhos; os
fatores que as auxiliavam a lidar com as
situacdes vividas junto aos filhos. O roteiro
previamente definido possuia questdes
abertas e norteadoras.

Previamente a coleta de dados, o
projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Medicina de Jundiai (CEP-FMJ]), em 14 de
setembro de 2011, protocolo n° 228/2011.
Apbés esta aprovacdo, foi solicitada
autorizacdo a coordena¢do do servico em
questao, e ainda conforme a Resolu¢ao n®
196/96 do Conselho Nacional de Saude, os
sujeitos que concordaram em participar do
estudo assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido

Inicialmente, em maio de 2011, foram
realizadas visitas ao campo de estudo para se
promover aproximagao com O Servigo,

Saude da Crianca

conhecer os profissionais envolvidos e suas
propostas para a dinamica de atendimentos,
visando criar vinculo com o local para
posterior realizagdo da coleta de dados.

Em setembro de 2011 se iniciou a
coleta de dados com as mades, ap0s contato
telefobnico prévio e agendamento das
entrevistas, que foram realizadas no préprio
servico de saude, e tiveram duracdo média de
50 minutos; foram gravadas em aparelho
MP4 apés orientacao e explicagdo sobre o
objetivo da pesquisa e consentimento das
maes. Para garantir o sigilo das informacdes e
anonimato das participantes, se utilizou
nomes ficticios para identificar as entrevistas
(nomes de flores) e os nomes proéprios
citados durante as entrevistas foram
identificados com suas iniciais.

Os dados coletados foram analisados a
partir do método de andlise de conteudo,
modalidade tematicall. Para a
operacionalizacdo desta proposta, seguiram-
se as etapas: pré-andlise; exploracdo do
material; tratamento dos resultados e
interpretacao.

RESULTADOS

A Tabela 1 traz as caracteristicas principais
dos participantes no estudo. A partir da
analise dos dados, emergiram duas
categorias tematicas intituladas: Diferenca; e,
Cuidado: sobrecarga versus protegao.

Tabela 1. Sujeitos do estudo segundo hipdtese diagnostica, idade e sexo dos filhos, nimero de
filhos, origem do encaminhamento e tempo de tratamento no CAPSi. Sdo Paulo, 2011.

Maes Hipétese Idade Sexo Origem do Tempo de
Diagnostica Filhos(as) Encaminhamento Tratamento
no CAPSi
(E1) Sindrome de 14 anos Centro de Reabilitacdo
Azaléia Asperger M 4 anos
(E2) Sindrome de 10 anos Nucleo Integrado de Saide 2 anos
Horténcia Asperger M
(E3) Alteracao de 10 anos Associacdo Terapéutica de 8 meses
Camélia comporta/o F Estimula¢do Auditiva e
compativel a TGD Linguagem
(E4) Autismo 8 anos Associacdo de Pais e 5 anos
Margarida M Amigos dos Excepcionais
(E5) Autismo 5 anos Associacao Terapéutica de 2 anos
Violeta M Estimula¢do Auditiva e
Linguagem
(E6) Rosa Sindrome de 10 anos Psiquiatria privada 2 anos
Asperger M
(E7) Flor Sindrome de 8 anos Psiquiatria privada 1 ano
de Liz Asperger M
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- Diferenca
Este nucleo traz a percep¢do das maes sobre
o inicio das alteracdes de comportamento de
seus filhos, além do itinerario realizado
desde a avaliacdo até o estabelecimento de
tratamento especifico para tais alteracdes

A diferenca, no comportamento e
relacdes interpessoais, é percebida pela
maioria das maes, em compara¢do a outras

criancas, e recorrente nos relatos:

..eu achei o comportamento dela diferente das outras
criangas (...) por exemplo, o andar dela... ela andava,
mas o andar dela pra subir uma escada era diferente
das outras criangas né, e aquilo me chamou a atengdo.
(Camélia)

..a Unica coisa que chamava a atengdo é que ele ndo
falava, ele balbuciava muito (...) a pediatra falou que
era normal, mas era uma coisa que jd tava me
incomodando (..) no ano seguinte o P. entrou na
escolinha, e ai sim que deu pra ver a diferenga gritante
do comportamento do P. pro comportamento das outras
criangas da idade dele . (Margarida)

A partir da percep¢do destas
alteracdes, as maes iniciaram um longo, lento
e sofrido itinerario para avaliacdo e posterior
estabelecimento de um tratamento especifico
para os seus filhos; elas pontuam que este
itinerario perpassa por varios lugares,
exames e profissionais, que ndo se

conversam e nao se organizam como rede:
..dai encaminhou pro Centro de Reabilitagdo de (...) dai
fez uma avaliagdo na APAE... daf ele jd tava com 5 anos,
que é tudo demorado né, as coisas, ndo é rdpido assim
como a gente quer... Dai passamos na APAE, avaliou, ai,
demorou pra sair resultado, ele ndo colaborava, ele ndo
conseguia ficar na sala... dai o Centro de Reabilitacdo
encaminhou ele pra cd (CAPSi), ai aqui também fez
muitas avaliagées né, pra ver se era isso mesmo...
(Azaleia)

... porque ndo td certo se ele vai pra escola comum ou se
ele vai pra APAE (...) eles sGo muito baguncado, liga pra
vocé, marca consulta, eles ndo fala se tem que levar o
menino, chega ld ndo tem que trazer o menino, vocé tem
que td sempre perguntando (..) e ndo existe uma
comunicagdo entre eles, mesmo sendo no mesmo prédio,
mesmo sendo no mesmo local, o que eu respondi pra
neuro, eu respondi pra psicéloga duas vezes, a mesma
histéria... (Violeta)

.. vocé ndo entender, ndo saber o que td acontecendo
com seu filho, chegou uma hora... parecia que ndo tinha
nascido de mim “Ndo, ndo é meu filho, ndo é possivel,
acho que foi trocado na maternidade” sabe assim...
(Azaleia)

(..) na primeira consulta, no consultério, ela
(psiquiatra) jd chegou pra mim e falou “Mde, vamos
pensar jd num diagndstico de autismo”, o mundo caiu
pra mim, voltei assim pra casa destruida, chorei a noite
inteira, no outro dia ndo consegui ir trabalhar porque
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vocé pensa “Ai porque isso foi acontecer comigo?”
(Margarida)

Outra percepcdo das maes sobre
“Dificuldades” é em rela¢do a insercao escolar
de seus filhos, vista como consequéncia das
alteracdbes  comportamentais. Relataram
enquanto fatores dificultadores para tal
insercdo, questdes relativas a inabilidade da
escola e falta de conhecimento dos
professores para receberem estas crian(;as;
questdes relativas a abordagem pedagoégica
especifica; e, principalmente, a dificuldade
para interacao social apresentada por seus
filhos:

.. ele ndo conseguia ficar na classe, colocavam ele na
diretoria pra carregar papel, entdo comecaram a
trabalhar com ele o que podiam fazer, porque também
ninguém sabe o que fazer, ninguém sabe como lidar né!
Parece assim que é vagabundice, sem-vergonhice, ndo
fala que tem problema! (Azaleia)

... 0 pior momento foi o P. dentro da escolinha mesmo,
normal, digo isso como mde, a escolinha normal ndo td
preparada pra tal inclusdo social (..) as vezes eu
chegava ld o P. tava assim, num canto, parecia um
animalzinho acuado com todo mundo em volta olhando
assim, ndo sabiam o que fazer, e a professora chorando
porque ndo sabia que atitude tomar com o P.
(Margarida)

- Cuidado: sobrecarga versus protecao

As maes relatam que o cuidado aos filhos é
centrado em suas figuras, gerando uma
sobrecarga por varios fatores - o itinerario
intenso de tratamento dos filhos com TGD; o
cuidado dos demais filhos e da casa; a
auséncia de auxilio geral pelo companheiro
ou outro familiar.

Em geral, como cuidadoras principais,
as maes acabam por viver o cotidiano dos
filhos, anulando a si mesmas, em funcao de
toda a demanda que uma crianca com TGD
exige:

Bom, pra mim, ndo existe mais o eu, existe o nds,
enquanto vocé é solteira, sé existe vocé, quando vocé
vira mde, é tudo nosso, é nosso pagamento, nosso
passeio, nossa pizza... deixa de ser a pizza que vocé
gosta pra ser a pizza que todo mundo curte... (Violeta)
...eu sei que eu abandonei meus dois filhos, eu abandonei
meu marido, eu abandonei a casa pra cuidar do G. (Flor
de Liz)

Outro ponto é a preocupacao das maes
em dedicarem-se a oferecer uma maior
autonomia aos filhos, com vistas a prepara-
los para ter uma maior independéncia diante
das necessidades de uma vida em sociedade.
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Entendem que a principal colaboragao
do CAPSi é a promocdo de a¢cdes que invistam
nessa independéncia, permitindo que tenham
menor desgaste com as praticas de atividades
didrias. Simultaneamente, surge outra
preocupacdao, o medo da propria morte,
considerando as dificuldades que seus filhos
teriam em seguir uma vida sem a constante
presenca materna para amenizar ou protege-

los de quaisquer dificuldades:

.. @ minha preocupagdo também é assim, que eu morra
hoje! Af eu falo “Meu Deus, espera pelo menos o V. td
encaminhado” (...) entdo é uma preocupagdo, de morrer
e deixar ele, porque ele é assim, ndo tem maldade
nenhuma, malicia, é puro (...) sozinho eu ndo sei se ele
sobreviveria. Eu sei que morrer a gente vai né, mas eu
vou pedindo a Deus que por enquanto ndo, “Ai Senhor,
ndo me leva ainda ndo, deixa eu cuidar dele!” (Azaleia)
.. é que eu sei que ndo vou durar para sempre, eu e o
meu marido, entdo eu tenho que deixar o P. preparado
pra um dia ele poder se virar (...) entdo eu quero que um
dia o P. possa viver bem, independente de ter uma
familia ou ndo, mas que ele ndo precise ter a mde ou o
pai pra sempre porque ele ndo vai ter (...) ndo precisa
fazer a melhor faculdade, é s6 ele viver bem.
(Margarida)

Comprei um cavalo pra ele fazer equoterapia (...) ja fui
atrds da Previdéncia dele, porque como eu ndo posso
trabalhar eu ndo poderia deixar faltar nada pra ele...
questdo de convénio médico (...) que nem mudanga, eu
té6 mudando de casa, entdo eu té levando os moveis aos
poucos, porque ele conhece aquela casa onde ele td
como casa, entdo tem que fazer aos poucos (...) porque
se eu mudar de repente, vai chegar trés horas da
manhd, ele vai acordar querendo ir embora, entdo tem
que ser aos poucos... (Violeta)

Eu jd to tomando providéncias, a gente morava num
apartamento ld no condominio.. que é um espago
maior, tem parques, dd pra andar de bicicleta (...) entdo
eu jd té6 me movendo pra me mudar pra ld de novo em
dezembro nas férias dos meninos. (Flor de Liz)

As maes relatam que emerge uma
forte tendéncia a estigmatizacdo de seus
filhos no espago escolar, tanto pelos
funcionarios quanto pelos outros alunos e
seus familiares. O preconceito em relagdo ao
TGD é sentido pelas mades principalmente
quando buscam uma escola para o filho e
vivenciam situacdes de exclusao:

Agora esse ano a professora falou “Fulano e beltrano
sdo bons, ele que as vezes fica de um jeito...”, ndo sei,
porque ninguém quer ter um filho aqui né (...) ai eu falei
que é um pouco dele, um pouco é o que ele tem né, o
quadro que ele tem... (Horténcia)

E uma coisa que machuca qualquer mde, é quando vocé
Vé que as outras criangas, as outras pessoas vdo ser
muito duras com o seu filho, eu cheguei a ouvir mde na
hora de eu ir buscar meu filho na porta da escola a falar
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assim “Tem certeza que aqui é o melhor lugar pro seu
filho?” (..) sem contar as criangas que também
judiavam dele, brigavam com ele e ele ndo tinha como
se defender... (Margarida)

Por perceberem a fragilidade do filho
diante do social, as maes também se sentem
fragilizadas e isto as leva a protegerem ainda
mais este filho, que para elas se coloca como
uma crian¢a indefesa; elas tomam para si
praticamente todo este cuidado, tendo
dificuldade para delegar a outras pessoas e

aumentando sua sobrecarga frente ao filho:

.. em qualquer lugar as pessoas falavam “Ai que menino
sem educagdo”, entdo hoje ndo, a gente foi aprendendo,
e falar pras pessoas “Olha, ele é especial, é por isso que
ele é assim”, ndo, a gente tinha vergonha porque ele ndo
é normal, mas depois que veio o tratamento vocé chega
nas pessoas, falar a verdade foi melhor do que ficar
escondendo. Ndo, eu ndo escondia, eu protegia sim...
(Azaleia)

...e de repente alguém olha pro seu filho e fala que ele é
diferente, e vocé comega a perceber que realmente é
diferente... vocé ndo pensa em mais nada, s6 pensa no
preconceito, mais nada. (Violeta)

As miaes deste estudo, na tentativa de
lidar com o luto pelo filho idealizado, buscam
falas cercadas de um amor incondicional e
pensamentos compensatdrios, como a ideia
de um cumprimento de uma missao:

.. fomos escolhidos né, pra ter o V., entdo, eu sempre
penso assim, de um milhdo eu... de cada um milhdo, uma
crianga é autista, entdo eu sou uma em um milhdo...
(Violeta)

Eu li a semana passada na Amarati um jornalzinho,
uma das assistidas Id escreveu o que é ser especial “E
um vento leve e forte” (..) mas eu acho que algum
motivo tem, e a gente acaba descobrindo com o passar
do tempo.. o G. td me ensinando muita coisa, a
paciéncia que eu ndo tinha, a fé que antes de acontecer
tudo isso também eu achei que ndo tivesse, a alegria que
ele passa pra gente de viver(...) (Flor de Liz)

DISCUSSAO

As alteragbes no comportamento das
criangas, tipicas da sintomatologia descrita
no TGD como auséncia de fala, isolamento
social, atraso no desenvolvimento global, sdo
percebidas a partir do segundo ano de vida
(30 meses) e ao iniciarem a educacao
infantil12,

Conforme o relato das maes, os
profissionais de saude ndo usaram a
caracteristica do olhar do lactente como
objeto significativo de avaliacdo, apesar de
elas mesmas terem feito isso - ou seja,
achavam o olhar “estranho”.
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Apesar da complexidade que envolve
o diagnostico dos TGDs, em parte pelas
limitacbes nas avaliacbes da psiquiatria
infantil?2, também se viu nos relatos, que
alguns profissionais ndo ofereceram escuta
acolhedora para as maes, e deixam de
realizar melhor anamnese desta crianga e
facilitar a observacao de possiveis alteracoes,
mesmo ocupando lugar privilegiado para tais
intervencoes. Tais a¢des poderiam fornecer
subsidios para o cuidado dirigido a tal
segmento populacional, visando
integralidade e qualidade da assisténcia,
baseando-se ndo somente nas necessidades
especiais da crianga, mas também nas
necessidades e observacdoes do seu
cuidadorl3.

0 momento do diagnéstico, ou a busca
dele, é crucial para as maes, surgindo varios
sentimentos - angustia, ddvidas, ansiedade,
tristeza, culpal4. A falta de organizacao e
comunica¢ao entre os setores especializados
no atendimento a essas criangas acaba por
prorrogar o inicio do tratamento adequado,
gerando ainda mais ansiedade para as maes
acerca da situacdo em que seus filhos se
encontram.

A integralidade em saude como
resultado de trabalho intersetorial permite o
acesso ao cuidado equitativo. Nesta
perspectiva, o acesso se relaciona a
“habilidade diagnoéstica” para organizar os
encaminhamentos adequados para cada
situacdo. As limitacGes e déficits presentes na
atencdo primadria a saude e a “falta de fluidez”
no sistema de saidde como um todo sdo
pontos de intervencdo para tornar este
processo menos tortuosol3.15,

Ao perceberem as alteracgdes do filho e
receberem uma hipdtese diagndstica de um
TGD, as maes iniciam espontaneamente um
processo de busca pela nomeacdo daquela
estranha alteracdo que seu filho apresenta,
demandando avaliacbes, diagnosticos e
tratamentos, pois esperam que o filho seja
curadol®; este fato, acrescido a auséncia de
articulacdo entre os servigos que recebem
essa demanda, torna esse processo ainda
mais dificil e sofrido. Estudo demonstrou que
alguns pais, pela auséncia de informagdes nos
servigos, buscam conhecimentos sobre a
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patologia dos filhos na Internetl’. Neste
momento, a crianga idealizada se torna uma
crianga com TGD, e todas as expectativas que
0s pais colocavam sobre o filho se fragilizam;
eles comegcam a perceber que nao existira
uma cura para aquele problema que o filho
apresenta e este filho real ndo correspondera
aos seus ideais. A mae, por ser quem esta
mais proxima ao cuidado dos filhos, sente
esta crianca como desconhecida, surgindo
duvidas sobre como cuidar delals.

Apébs esse contato inicial com um
possivel diagnodstico de TGD, as maes iniciam
um processo de busca de elaboracdo e
adaptacao frente a esta nova situacdo. Neste
momento, se coloca imprescindivel um olhar
especial a estas maes, através de acdes para
acolhimento deste sofrimento. Estudo
indicou ainda que pais e criancas com
transtornos mentais apresentam maior risco
para ter necessidades de cuidado ndo
atendidas, bem como dificuldades para
acesso aos servigosi®.

A interacdo social, de acordo com a
literatura, se coloca como uma das trés
fungdes principais que estdo perturbadas no
TGD, sendo que as criangas tém dificuldade
para exibir responsividade tipica as emocoes
dos outros, o que sugere faléncias na fungado
de interpretacdo e resposta a sinais de
emocao, causando dificuldade nos
relacionamentos!®. Deste modo, o ambiente
escolar € outra referéncia importante para os
pais de criancas e adolescentes com TGD;
apo6s a busca incansavel por tratamentos para
o filho, surge também a necessidade e direito
de integra-lo a sociedade, e isto poderia ser
favorecido pela entrada do filho na escola.
Entretanto, esse momento acaba por ser
gerador de crise, materializando “a questao
da diferenca e dos limites em relacdo a
aprendizagem”16.

Ainda de acordo com as maes, a escola
nao se mostrou efetiva em atender as
necessidades educacionais especiais das
criangas com TGD. Este fato prejudica a
crianca ndo s6 em seu desenvolvimento
cognitivo, mas também em seu
desenvolvimento social?0.

Agdes intersetoriais envolvendo, de
modo particular, as escolas como parceiras

REFACS (online) 2016; 4(2):98-106



Cunha C, Santos RGH, Carlos DM

na identificacdo e prevencdo de danos a
saude de criancas e adolescentes, uma vez
que familia e escola sao indiscutivelmente os
dois subsistemas mais relevantes na vida
desses individuos, auxiliariam na melhoria do
bem estar das criancas com TGD e de suas
familias?1.

As cuidadoras se queixaram do
desgaste pela convivéncia com a pessoa
portadora de transtorno mental, acarretando
sobrecarga fisica e emocional, privando-se da
sua propria vida para poder prestar um
cuidado adequado?2.

As mdes deparam-se com uma
sobrecarga de tarefas e exigéncias especiais
que podem suscitar situacdes potencialmente
indutoras de estresse e tensao emocionall>19,
As tarefas parentais ndo sao compartilhadas
de forma igualitaria entre o casal; este fato
ndo emerge de acoes intencionais de uma das
partes, mas em funcdao das demandas
préprias do TGD e da organizacdo familiar
para atender essas demandas?3.

No que se refere as tarefas do pai, se
observa a tendéncia de prestarem auxilio
ocasional nas situacdes da vida diaria, ndo
assumindo tais tarefas de forma constante,
sendo evidenciado que as maes sdo as
principais responsaveis pelas atividades da
vida diaria do filho com TGD, cabendo-lhes a
responsabilidade de auxiliar os filhos nas
tarefas cotidianas como se alimentar, tomar
banho, escovar os dentes, vestir-se e fazer
higiene pessoal, além do acompanhamento
aos servigos para tratamento?3.

Outro aspecto é a alteracdo na
dindmica familiar e as mudangas na rotina
devido ao funcionamento destas criancas e
adolescentes. E importante compreender que
o TGD implica mudancas familiares; adaptar-
se a tais mudangas e continuar a crescer
buscando alternativas para transformacdes,
isto é um processo que requer uma
experiéncia  construida, nao é um
aprendizado repentino; e é esse fator que,
possivelmente, permite a estas maes se
organizarem para o enfrentamento destas
novas situacoes24.

Estas alteracdes e adaptagdes na
dindmica familiar s3o observadas como
preocupacdes destas mades, em especial na
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estruturacdo financeira para promover uma
garantia aos filhos, assim como em todas as
escolhas de praticas cotidianas como, por
exemplo, a disposicdo dos moéveis da casa, a
compra de determinados itens para os
estimulos de aprendizado ou simplesmente
para evitar desgastes com reagdes
exageradas devido a prépria singularidade da
crianca ou adolescente.

A preocupagdao com os irmaos destes
individuos é outra questao importante, pois
vivem intensamente as complexas relagdes
fraternas, e tem suas rotinas individuais e
familiares alteradas, geralmente em funcdo
do irmao com TGD25. Indica-se o uso de
estratégias para planejar os cuidados futuros
como: providenciar tutela, fazer poupanga e
planos de saude, conhecer os direitos dos
portadores e  buscar recursos na
comunidadeZ®,

As consideragdes a respeito de falas de
terceiros envolvidos nos ambientes em que
as criangas participam, mostram que as maes
se preocupam demasiadamente com a visao
dos outros; elas percebem este preconceito e
estigmatizacdo como dirigidos a elas mesmas.
O olhar do outro é mais um fator que
influencia na vivéncia da maternidade - ver
que as pessoas ficam incomodadas com a
presenca de seus filhos é sentido pelas maes
como um gesto de preconceito contra si
mesmas1é.

Estudo corroborou este achado,
quando as maes preocuparam-se
demasiadamente em proteger seus filhos,

com intervengdes  desnecessarias ou
frequentes repressdes, diminuindo suas
oportunidades de comportamento

exploratério e experimentacdo do mundo
externo?’.

Recente estudo que investigou a
associacdo entre a qualidade de vida e
sintomas depressivos em maes de individuos
com TGD, demonstrou maiores sintomas
depressivos e menor qualidade de vida entre
estas maes. Alem disso, a menor satisfacdo
com o dominio ambiente como o acesso ao
cuidado em saude, a informacao, a moradia, a
oportunidade de lazer, a recreacdo, a
interacdo  social, ao transporte, foi
identificado entre estas cuidadoras?s.
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Estudos reforcam a demanda por
intervencdes preventivas e terapéuticas,
visto que a interacao e estimulos maternos
sdo importantes para o desenvolvimento
infantil saudavel, assim como, o melhor bem
estar de criancas e adolescentes em
sofrimento mental27.29,

CONCLUSAO

Acerca das percepg¢des das maes sobre o
cuidado e as demandas de cuidado do filho
com TGD, verifica-se a diferenca percebida
quando comparam seus filhos a outras
criangas, principalmente, ao iniciarem a
educacdo infantil e, no ambito da interacdo
social.

Nas demandas de cuidado, uma
sobrecarga de cuidados aos filhos, acrescida
de outras fun¢des enquanto mae e mulher;
sentem que seus filhos sdo estigmatizados
principalmente no ambiente escolar, e
remetem esse preconceito a si mesmas, além
de perceberem esse filho como fragil e
reforcarem a necessidade de protecao sobre
eles. Trazem como atitudes de enfrentamento
atuais, pensamentos, ideias compensatérias e
de cumprimento de uma missao.

As acoes dirigidas a maes de criangas
e adolescentes com TGD se colocam como
emergentes para que  exista um
enfrentamento eficaz das situacoes
vivenciadas, principalmente na organizagao
do processo de avaliagdo dos transtornos
mentais, no momento da elucidagdo
diagnoéstica e no processo de adaptagdo
pessoal e social frente as alteragoes
especificas apresentadas. Além deste aspecto,
denota-se a necessidade de um trabalho
intersetorial junto a estas familias, o que
ainda se apresenta como um desafio.

O enfermeiro, como importante ator
social envolvido nesse contexto, precisa se
apresentar ativamente nas discussdes sobre
0 preconceito e a sobrecarga fisica e
emocional que atingem maes de filhos com
TGD, se apropriando de novos
conhecimentos e habilidades que subsidiem e
aprimorem sua pratica.

Novos estudos que busquem langar
luz sobre a saide mental infanto-juvenil, sob
a Otica de outros atores e em outros
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servigos/setores dedicados ao cuidado de
criancas e adolescentes, sdo necessarios para
a complementacdo dos achados deste
trabalho.
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