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RESUMO

Objetivo: Identificar as dificuldades das
familias de criangas ou adolescentes com
transtornos mentais. Método: Trata-se de
uma revisdo integrativa realizada nas bases
de dados da Literatura Latino-Americana
do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS)
e no Index Medicus Eletrénico da National
Library of Medicine (MEDLINE) indexadas
na Biblioteca Virtual em Saude (BVS) uti-
lizando a combinagdo dos descritores e
operadores booleanos transtornos mentais
and crianga or adolescente and cuidadores
and/not pessoal de saude, em dezembro
de 2013. Resultados: Foram identifica-
dos 557 estudos, dos quais 15 foram se-
lecionados para este estudo. Os achados
evidenciaram dificuldades relacionadas
ao cuidado ou convivio com criangas ou
adolescentes com transtorno mental. Con-
clusdo: Foram evidenciadas dificuldades
relacionadas as praticas cotidianas e aos
sentimentos manifestos durante o convivio
e o cuidado de criangas ou adolescentes
com transtornos mentais.
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ABSTRACT

Objective: To identify the difficulties of
families with children and/or adolescents
with mental disorder. Method: This is an
integrative review. In December 2013, an
electronic search was performed on Latin
American Caribbean Literature on Health
Sciences databases (LILACS) and on Elec-
tronic Medicus Index of the National Libra-
ry of Medicine (MEDLINE) indexed in the
Health Virtual Library (BVS) using a combi-
nation of descriptors and boolean opera-
tors as follows: mental disorders and child
or adolescent and caregivers and/not he-
alth staff. Results: 557 studies were iden-
tified, of which 15 were selected for this
study. The findings indicated difficulties re-
lated to the care for or to interaction with
children/adolescents with mental disorder.
Conclusion: The studies revealed difficul-
ties related to everyday practices of care
and feelings expressed during care practi-
ces, as well as in relationships with children
or adolescents with mental disorder.
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RESUMEN

Obijetivo: Identificar las dificultades de las
familias con nifios y/o adolescentes con
desordenes mentales. Método: Se trata de
una revisién integradora. Una busqueda
electrdnica se realizé en diciembre de 2013,
en la base de datos de la literatura caribefia
Latinoamericano de Ciencias de la Salud (LI-
LACS) y en el indice de Electronic Medicus
de la Biblioteca Nacional de Medicina (ME-
DLINE) indexados en la Biblioteca Virtual
en Salud (BVS), utilizando combinacion de
descriptores y operadores booleanos trans-
tornos mentales and nifio and adolescentes
and cuidadores and/not personal de salud.
Resultados: Se identificaron 557 estudios,
de los cuales 15 fueron considerados para
este estudio. Los hallazgos indican dificul-
tades relacionadas con la atencién o estar
con los nifios o adolescentes con trastornos
mentales. Conclusion: Se evidenciaron las
dificultades relacionadas con las practicas
cotidianas y con los sentimientos durante la
atencién de quien vive con un nifio o adoles-
cente con trastornos mentales.
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INTRODUGAO

Problemas relacionados a saide mental que ocorrem
durante a infancia e adolescéncia sdo frequentes e tém
grande repercussao no presente e futuro dessas popula-
¢Bes e da sociedade como um todo™.

Ao longo do desenvolvimento humano, problemas de
salde mental podem ocorrer em decorréncia de precur-
sores multiplos e diversos, que incluem aspectos bioldgi-
cos, sociais e psicoldgicos, além de fatores econémicos e
demograficos como sexo e idade, ameagas graves, tais co-
mo conflitos e desastres, a presenca de doenca fisica gra-
ve e o ambiente familiar, embora possam ocorrer também
pela auséncia de oportunidades esperadas®.

A ocorréncia de uma doenca grave e de longa dura-
¢do, como a doenga mental, causa um grande impacto na
familia, impondo a ela situagGes associadas aos sintomas
da doencga, com as quais nem sempre esta preparada pa-
ra lidar, como descontrole emocional do familiar doente e
crises de agressividade e inquietude, que desestabilizam
toda a estrutura familiar®).

Cuidar de um familiar com problemas de saude mental
pode ser considerado um evento de vida estressante, es-
pecialmente quando os sintomas sdao mais graves e com-
prometem o funcionamento do familiar doente mental®.
O cuidado passa a ser uma necessidade didria e a convi-
véncia pode dar origem a sentimentos, como vergonha e
constrangimento, diante do comportamento da pessoa em
publico, além de culpa pelo surgimento da doenga e medo
diante das situagdes mais dificeis de controlar, dificultando
as relagbes entre a familia e seu membro doente mental®.

Quando o doente mental é uma crianga ou um ado-
lescente, a necessidade de mais tempo disponivel para o
cuidado implica mudangas severas no cotidiano das fami-
lias, no seu modo de levar a vida, na sua relagdo com o
trabalho, na relagdo com os outros filhos, na relagéo entre
o proprio casal, no controle dos gastos e até mesmo na
rotina da vida didria®.

Uma familia que possui um membro com transtornos
mentais experimenta graves danos no plano psicoldgico,
no plano da prdpria vida e também no plano material?”.
O processo histérico de desinstitucionalizacdo desenca-
deado pelo movimento da Reforma Psiquiatrica no Brasil
resultou em transformagdes no modelo de atengdo em
salde mental ndo sé para as pessoas que sofrem de trans-
tornos mentais, mas também para suas familias. Assim, a
familia tornou-se ao mesmo tempo ponto de apoio para
o tratamento do familiar e também alvo das intervencdes
dos servicos, segundo recomendagbes da Organizagdo
Mundial da Satide no campo da saide mental®.

Para isso, é necessario que se reconhegcam as reais ne-
cessidades dessas familias. Tendo em vista a gama de difi-
culdades decorrentes do convivio com os diferentes sinto-
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mas que expressam os mais variados transtornos mentais
gue acometem criangas e adolescentes, este estudo busvou
identificar as principais dificuldades enfrentadas pelas fami-
lias de criancas e/ou adolescentes com transtornos mentais.

METODO

Trata-se de uma revisdo integrativa, na qual é feita
uma sintese de varios estudos ja publicados, permitindo
a geragdo de novos conhecimentos pautados nos resul-
tados apresentados por pesquisas anteriores. A revisdao
constou de seis etapas®: 1) Identificagdo do tema e de-
finicdo do problema, com destaque para a relevancia da
questdo para a saude e a enfermagem; 2) Estabelecimen-
to de critérios de inclusdo e exclusdo de estudos na busca
bibliografica; 3) Categorizagdo das informagdes relevantes
dos estudos selecionados; 4) Avaliagdo dos estudos inclu-
idos na revisdo integrativa; 5) Interpretacdo dos resulta-
dos, comparando-os com o conhecimento tedrico prévio;
(6) Apresentacdo da revisao e sintese dos dados obtidos.

O tema as dificuldades das familias com criangas e/ou
adolescentes com transtornos mentais norteou a elabora-
¢do da pergunta do estudo: Quais as dificuldades encon-
tradas pelas familias de criancas e/ou adolescentes com
transtornos mentais?

Uma pesquisa eletronica foi realizada no més de de-
zembro de 2013, nas bases de dados da Literatura Latino-
Americana do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Index
Medicus Eletrénico da National Library of Medicine (ME-
DLINE), IBECS (Espanha) e CENTRAL — Registros de ensaios
clinicos controlados, indexadas na Biblioteca Virtual em
Saude (BVS).

As buscas nas bases de dados foram realizadas utilizan-
do-se um vocabulario padronizado voltado para a pergunta
de pesquisa e utilizado para descrever, organizar e prover o
acesso a informacdo necessaria a partir de uma vasta quan-
tidade de dados, sem impor restricdo do periodo de publi-
cagao. Foram identificados utilizando-se a ferramenta DeCS
(Descritores em Ciéncias da Saude). A combinagdo dos des-
critores selecionados foi realizada por meio dos operadores
booleanos OR, AND e NOT. A estratégia de pesquisa utiliza-
da foi transtornos mentais and crianca or adolescente and
cuidadores and/not pessoal de saude.

Os critérios de inclusdo foram: estudos primarios em
portugués, inglés ou espanhol, disponiveis na integra e
gratuitamente nas referidas bases de dados; que apre-
sentassem ou discutissem as dificuldades que as familias
apresentam no cuidado ou no convivio com uma criang¢a ou
adolescente com transtorno mental; tendo como sujeitos
os familiares (pai/mae bioldgico ou adotivo, tio/tia, avd/
avo, irmdos) de criangas ou adolescentes com algum tipo
de transtorno mental grave ou persistente. Foram excluidos
estudos secundarios, teses e dissertacOes; estudos cujos
sujeitos principais ndo incluiam familiares da crianga ou do
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adolescente; estudos em que a crianga ou o adolescente
apresentava deficiéncia intelectual ou doenca neuroldgica.

A escolha dos artigos foi realizada pelas autoras me-
diante a leitura dos titulos, palavras-chave e resumos.
ApOs a pré-selecdo, copias dos textos completos foram
obtidas para que os artigos fossem lidos na integra e
aplicados os critérios de inclusdo e exclusdo predeter-
minados. O passo seguinte foi a aloca¢do dos dados dos
artigos que cumpriram os critérios de selegdo em um qua-
dro contendo as seguintes informagdes: titulo, objetivos,
método/participantes, dificuldades encontradas, base de
dados e pais de origem do periddico.

RESULTADOS

Foram identificados 514 estudos na base de dados
MEDLINE, 12 estudos na LILACS, 5 na IBECS (Espanha) e
25 na CENTRAL — Registros de ensaios clinicos controla-

dos, totalizando 557 estudos. Desses, 34 foram lidos na
integra. Na analise dessas publicagdes, verificou-se que 23
nao estavam relacionadas especificamente com a questdo
norteadora ou ndo atendiam aos critérios de inclusdo pro-
postos, totalizando uma amostra final de 11 producGes
incluidas neste estudo.

O Quadro 1 evidencia a distribuicdo das produgées
de acordo com o ano de publicacdo nas referidas bases,
com maior nimero de produgdes no ano de 2011, com
4 estudos, seguido por 2008, com 3 estudos, 1999, 2006,
2012 e 2013, com um estudo cada. Quanto a metodologia
de pesquisa, 5 foram estudos qualitativos e 6, quantitati-
vos. Quanto ao pais de origem dos periddicos, houve pre-
dominancia dos EUA e predominio da lingua inglesa. Os
sujeitos dos estudos foram predominantemente as maes,
seguidas de pais e mdes, irmaos, avos, tio/tia e outros.

DISCUSSAO

Quadro 1 — Caracterizagdo dos artigos analisados e dificuldades identificadas
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Titulo Objetivos M?thO/Par' Dificuldades Identificadas Base de Pa} s de
ticipantes dados origem
— Preocupagao e ansiedade.
— Perda e luto.
— Perda de oportunidade especifica.
Geraghty K, McCann K, King Estudo quali- | Raiva e frus}raqﬁo em resposta a problemas
ﬁ)’ag'lcpharg;r;rsl a]fﬂdsch:rre::sgt;}lllf to Inyestiggr como oS, tat} vo com 50 (E?;;n;gﬁézzgzosgg?;ieigsgo da doenga em
consumer consultants at a child | P utilizam o apoio | cuidadores outras criangas da familia MEDLINE | Australia
and youth mental health inpatient g?ss giriiiﬁu:gdgl::té giéfasls’ zZis — Isolamento da familia. .
unit. Int J Ment Health Nurs. P p R iHI;ﬁOlS)) > | — Dificuldade de gerir o papel parental.
2011;20(4):253-6219. — Encargos econoémicos.
— Dificuldade de encontrar um lugar pra ficar
durante a hospitalizagdo da crianga/adolescente.
— Ter que se afastar do trabalho.
Oruche UM, Gerkensmeyer J, Estudo qua- B ED;gc?rlga:Su(}e :CCSSO a cuidados.
Stephan L, Wheeler CA, Hanna | Descrever os desafios | litativo com _ Mo dgo cla se puiran 2 da sua crianca ¢ Seau-
KM. The described experience que os cuidadores 20 cuidadoras ranca dospoutro sg ¢ ¢ g
of primary caregivers of children |[de criancas com ne- | (14 maes G e x A MEDLINE [ EUA
. . , S — Dificuldade de satisfa¢@o das suas proprias
with mental health needs. Arch | cessidades de saude | bioldgicas, 5 necessidades
Psychiatr Nurs. 2012;26(5):382- | mental encontram. maes adotivas Famili - dad .
970 ¢ 1 avo) — Familiares cuidadores sentiram-se responsa-
' bilizados, sobrecarregados e exaustos.
— Estresse emocional.
Knock J, Kline E, Schiffman J, Estudo quali- | ~ Perda de uma vida normal e parentalidade.
myﬁ%dc ﬁl’t ii{sez;;se rCl}e r?cléfidens én(;/i%s;;giz; Zgge;rsg_os E agii(‘i’gdco‘;‘;;,lo r;eagilc.uldades associadas aos servicos de saude
by caregivers pf ch11dren and gomados a cuidar de 8 pais, 1 tio, — Preocupagdes sobye como cuidar de outras MEDLINE | EUA
adolescents with schizophrenia- |jovens com desordem 1 irmao (8 criangas da casa, assim como manter a discip-
spectrum disorders: a qualitative | do espectro de es- mulheres e 10 lina e rotina da casa.
study. Early Interv Psychiatry. quizofrenia. homens) — Dificuldades relacionadas a questdes espe-
2011;5(4):349-5412, cificas do desenvolvimento da crianga e do
adolescente.
Machineski GG, Schneider JF, Compreender o tino
Camatta MW. O tipo vivido de omp o up . | —Falta de contato direto com equipe de profis-
o P vivido de familiares | Estudo quali- | . "
familiares de usuarios de um hp . sionais do CAPS. .
~ . : de usuarios de um tativo com 11 i LILACS Brasil
centro de atengdo psicossocial ~ 1 — Comportamento alterado dos familiares no
infantil. Rev Gaticha Enferm Centro de_Aten(;ao_ familiares ambito social
201 3,34(1 ):126-3209 ’ Psicossocial Infantil. :
Okewole A, Dada MU, Ogun O, | Investigar a prevalén-
Bello-Mojeed M, Usoh T. Preva- | cia de morbidade Estudo
lence and correlates of psychiat- | psiquiatrica entre o . L .
: P . . . quantitativo | — Alta morbidade psiquiatrica entre os cuida-
ric morbidity among caregivers | cuidadores de paci- - .
. . . com 155 cui- | dores. MEDLINE | Nigéria
of children and adolescents with | entes atendidos por dadores (78% | — Responsabilidade onerosa
neuropsychiatric disorders in uma clinica neurop- mies) ° P .
Nigeria. Afr J Psychiatry (Johan- | siquiatrica infantil e
nesbg). 2011;14(4):306-914. adolescente.
Continua...
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...Continuacéo

Titulo Objetivos Mtodo/Par- | i giculdades Identificadas Basede | Pais de
icipantes dados origem
Determinar a pre-
valéncia de problemas
de sono em criangas
Sung V, Hiscock H, Sciberras com transtorno de
E, Efron D. Sleep problems in déficit de atengdo Estudo
children with attention-deficit/ e suas associacoes . . . .
h S . - transversal — Prejuizos na qualidade de vida, funcionamen-
yperactivity disorder: preva- com a qualidade de o . . - MEDLINE | EUA
. - . com 239 to familiar e capacidade de cuidar da crianga.
lence and the effect on the child | vida da crianga, o cuidadores
and family. Arch Pediatr Adolesc | funcionamento diario
Med. 2008;162(4):336-4209, e frequéncia escolar;
saude mental, trabalho
e funcionamento da
familia.
Lecavalier L, Leone S, Wiltz J. Examinar os correla-
: : tos de estresse do cui- | Estudo
The impact of behaviour prob- P
lems on caregiver stress in young dador em uma grande quantitativo . Reino
cople with autism spectrum amostra de criangas | com 293 pais | — Estresse do cuidador. MEDLINE Unido
gisoprders J Intellect lJ))isabil Res. |© adolescgntes com ep rofesgores
2006'50(3)'172—83“‘” " | perturbagdes do espe- [ (86% maes).
’ ' ' ctro do autismo.
Avaliar a importancia
relativa, individual-
McDonald TP, Poertner J, géesziz:mrgogjs uéleto’
Pierpont J. Predicting caregiver cuidador %rizgl N Estudo quali-
stress: an ecological perspec- PP sa, tativo com — Estresse do cuidador. MEDLINE EUA
. . familia, e caracter- ~
tive. Am J Orthopsychiatry. isticas ambientais 259 maes
. . _Q(7)
1999:69(1):100-917. e respostas sobre
os marcadores de
estresse do cuidador.
Analisa caracteristi-
cas de um adolescen-
Lin LY. Factors associated with ;esz%rrneccaeraa(si?gﬁfia
caregiving burden and maternal dador ¢ eisimismo Estudo quan-
pessimism in mothers of adoles- P i -studo q — Niveis elevados de carga de cuidado e pes- MEDLINE | Inel
cents with an autism spectrum materno e vertficar ttativo com | ¢ ismo materno nglaterra
disorder in Taiwan. Occup Ther | & u® medida as 50 mdes ‘
Int 2011‘18(2)'96-'105“8’1) caracteristicas de um
’ > ’ ’ adolescente com ASD
preveem a carga € o
pessimismo materno.
Gerkensmeyer JE, Perkins SM, Estudo
Scott EL, Wu J. Depressive Analisar os sintomas transversal
symptoms among primary care- denressivos entre cui- | O™ 155 pais
givers of children with mental P . (81% mae —Altos niveis de sintomas depressivos nos
health needs: mediating and dadores de criangas biologica; cuidadores MEDLINE | EUA
A com problemas de 0/ e . :
moder.atmg Varlables: Arch‘ saide mental graves. S.A) 'mgle ad9
Psychiatr Nurs. 2008;22(3):135- tiva;7% avos
4619, 1% pais)
Analisar riscos,
recursos e ajustes
Kilmer RP, Cook JR, Taylor C, entre 0s irmaos
Kane SF, Clark LY. Siblings of | de criangas com . N .
- - ; S .. | Estudo longi- | —Irmaos de criangas que apresentam trans-
children with severe emotional disturbios emocionais . )
: s ! tudinal com | tornos mentais apresentaram comportamentos MEDLINE EUA
disturbances: risks, resources, graves envolvidos em i Py
- PR 34 familias problematicos.
and adaptation. Am J Horthopsy- | uma iniciativa para
chiatr. 2008;78(1):1-10%%. desenvolver sistemas
familiares de cuidado
centrado.

Os resultados apresentados evidenciam que as dificul-

dades identificadas pelos familiares de criangas sdo com-
pativeis com as encontradas pelos familiares de adultos.
Todavia, as dificuldades em cuidar de uma crianga acen-
tuam-se em face da dependéncia que esta tem do adulto,
propria de sua fase de vida, como as questdes especificas
de seu desenvolvimento fisico, mental e social®V.

Familias que possuem criangas ou adolescentes com
transtornos mentais experimentam dificuldades em am-
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plos aspectos da vida cotidiana. A analise dos estudos per-
mitiu identificar dificuldades no convivio com a crianga ou
o adolescente em casa, no servico de saude e na escola,
assim como sentimentos desencadeados nos cuidadores
pela sobrecarga decorrente do cuidado.

As dificuldades comecam na busca por compreen-
der o que ha de errado com a crianga ou o adolescente,
o porqué de seu comportamento diferente. E dificil para
os pais identificar se o quadro apresentado pelo filho é
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caracteristico de doenga ou é apenas o comportamento
préprio da crianga ou do adolescente. Quando o diagnods-
tico é de uma doenga mental, a principio é dificil para os
pais entender ou aceitar as informacdes fornecidas pelos
médicos ou profissionais de salide, muitas vezes porque o
nivel de estresse no momento da confirmacgao diagndstica
impede o entendimento e a reten¢do das informacgdes for-
necidas pela equipe®?),

O cuidado de uma crianca com uma doenga crénica é
um processo longo e sofrido para toda a familia que, além
de estar em estado permanente de alerta, precisa pro-
mover um cuidado diario especifico e diferenciado, que
gera sofrimento emocional e desgaste fisico intenso. Para
promover o cuidado a familia necessita rever sua estru-
tura e modo de funcionar, aprender a lidar com as novas
necessidades da crianga, rever as responsabilidades pelas
novas tarefas, tomar decisGes sobre quem vai assumir o
cuidado®?, enfim, mudar drasticamente sua rotina.

Quando se trata de um disturbio mental, os encargos
vivenciados pelas familias sdo inUmeros e muitas vezes se
traduzem em sobrecarga para o cuidador, que tem a tare-
fa de assistir a vida cotidiana (dar a medicag¢do, acompa-
nhar o tratamento, cuidar da higiene pessoal, da alimen-
tacdo, entre outros) e supervisionar os comportamentos
problemdticos da pessoa com transtorno mental®*2%,
Essas tarefas requerem do cuidador conhecimento e dis-
ponibilidade, ou seja, tempo para se dedicar ao cuidado,
além de preparo fisico e emocional para lidar com as mais
diversas situacoes.

Esta investigacdo evidenciou diversas dificuldades.
Com relacdo ao conhecimento, dois estudos®*! desta-
caram a dificuldade dos pais em compreender os termos
médicos utilizados para informar o diagndstico de seu filho
e enfatizaram a pressdo que a familia sofre para aprender
rapidamente sobre o diagndstico, tendo que buscar por
conta prépria informacgGes sobre as necessidades de seus
filhos e os recursos de tratamento.

Na busca por um servigo de salde mental que atenda
a necessidade da crianga ou adolescente, destacaram-se
dificuldades relacionadas a acessibilidade, pois o acesso
ao servico de saude mental torna-se especialmente di-
ficil em momentos que a crianga estd em crise?, e 3
adequacdo do servico quanto ao aspecto fisico relaciona-
do a segurancga e ao impacto das experiéncias negativas
da crianca/adolescente e dos membros da familia com a
equipe de saude"?.

Questdes relacionadas a falta de apoio e de respostas
das politicas publicas e a caréncia de vinculos de acolhi-
mento por parte dos profissionais que ddo atendimento
na area foram mencionadas em trés estudos. A falta de
apoio foi identificada no ambito familiar, quando outras
pessoas da familia ndo entendem a doenga e veem o jo-
vem como um manipulador®, e também no dmbito dos
servicos de saude e de educagdo, em que a formagdo ina-
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dequada de profissionais dentro dos sistemas de satde e
da escola teve maior destaque*®-1+13),

Em um dos artigos o cuidado foi descrito como uma
obrigacdo e uma responsabilidade pesada, especialmente
para as maes e outros parentes do sexo feminino, que ten-
tam equilibrar as demandas de cuidado com a familia, tra-
balho e outros compromissos!**. Esse encargo pode gerar
sobrecarga a medida que os familiares vao se afastando
e um unico cuidador torna-se o responsavel pelo cuida-
do?), O isolamento a que o cuidador e o doente mental
submetem-se ou sdo submetidos é decorrente do estigma
imposto ao doente mental e aqueles que lhe sdo proxi-
mos. Em um dos estudos analisados o estigma foi associa-
do ao medo de rejeigdo e a preocupac¢do de que a comuni-
dade ndo aceitasse que a crianga tem uma doenga, e ndo
apenas um problema de comportamento?. Em outro es-
tudo pode-se constatar que o isolamento pode acontecer
quando o cuidador ndo tem apoio da familia imediata, ou
quando ha perda dos contatos de redes sociais e vinculos
desenvolvidos em um local de trabalho para se dedicar ao
cuidado da crianga ou do adolescente com necessidades
de saude mental. Nessa concepgdo, cuidar por vezes signi-
fica sacrificar seu crescimento pessoal e a carreira, deixar
0 emprego, suportar a dor emocional e tornar-se social-
mente isolado™?.

Ter disponibilidade implica tempo para cuidar. Man-
ter o emprego e cuidar de uma crian¢ca com necessida-
des de saude mental foi apontado em dois artigos como
tarefa impossivel para muitos cuidadores em razdo de di-
ficuldades para chegar pontualmente no trabalho ou pa-
ra se manter no trabalho devido as necessidades esma-
gadoras das criangas, o que torna o custo financeiro dos
cuidados de saude de seus filhos ainda mais dificil*+*%),

Desgastes fisico e emocional também foram men-
cionados. O cuidado de uma crianca ou adolescente
com transtornos mentais foi citado como sendo fisica e
emocionalmente desgastante, pois exige preocupac¢ao
e vigilancia constantes do cuidador, que precisa estar
acessivel o tempo todo. O monitoramento deve ser
constante para evitar o comportamento prejudicial do
filho para consigo mesmo ou os outros, além da busca
incessante para obter os servicos de salde necessarios,
associado ao cumprimento de outros compromissos e
obrigagdes, como cuidar de outras criancas, trabalhar e
manter as relagBes conjugais. Essas tarefas foram des-
critas como esgotantes fisica e psicologicamente, que
se refletem inclusive na capacidade de o cuidador cui-
dar de si mesmo*Y,

O estresse do cuidador foi tema presente em qua-
tro dos artigos analisados, associado em grande parte a
problemas de conduta e falta de comportamentos proé-
sociais, tais como quebra de regras, comportamentos
desruptivos e desafiadores, desobediéncia e agressivi-
dade das criangas ou dos adolescentes®, ao maior uso
de comunicacdo e consulta médica, a necessidade de os
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cuidadores pensarem em questdes relativas ao futuro do
filho®” e a um menor nivel de independéncia funcional
da crianca ou do adolescente®.

O cuidado de uma crianga ou adolescente doente
mental foi associado ao surgimento de problemas de sau-
de mental no cuidador e maior risco de depressao foi re-
lacionado com menor nivel de apoio social, menor renda,
menor apoio emocional e insatisfacdo com o funciona-
mento da familia®*®. Maiores indices de morbidade psiqui-
atrica foram associados ao baixo nivel de funcionamento
da crianca, ao elevado grau de prejuizo do cuidador, ao
alto nivel de sobrecarga do cuidador e ao baixo nivel edu-
cacional do paciente*,

Um estudo evidenciou também que uma proporgao
substancial de irmdos exibe niveis de competéncias ou
comportamentos problematicos, sugerindo que o convi-
vio com a crianga com transtornos também pode levar ao
desenvolvimento de prejuizos relacionados a saude men-
tal nos demais membros da familia®.

Diante do diagndstico de transtorno mental, é co-
mum a familia experimentar sentimentos de vergonha e
constrangimento em decorréncia do comportamento da
pessoa em publico, culpa pelo aparecimento da doenca,
medo diante das atitudes agressivas®, além de se sentir
impotente, fragilizada e frustrada em relagao as expec-
tativas quanto ao familiar que adoeceu®. Nos estudos
selecionados, o sentimento de impoténcia foi relaciona-
do as responsabilidades de cuidado e a falta de apoio
dos parceiros que por vezes levou o cuidador a medidas
extremas para tentar escapar do peso do cuidado, como
usar drogas para dormir, por exemplo, ou se envolver em
comportamentos de risco, como o uso de alcool para li-
dar com a situagdo*?,

O sentimento de culpa em relagdo ao surgimento da
doenga é uma das marcas mais visiveis na vida das fa-
milias, trazendo inUmeras interrogagcdes acerca de erros
cometidos na criagdo do filho ou filha e promovendo
constante conflito interno na tentativa de entender o pro-
blema®. Sentimentos de culpa estiveram presentes em
dois dos artigos selecionados, associados a preocupagao
de que os pais ou a familia ndo tinham conseguido cui-
dar da crianga ou tinham contribuido para a doenca. Os
pais sentiam-se culpados por ndo estar sempre presentes
quando seus filhos precisaram devido a outros compro-
missos de trabalho®?.

A responsabilizagdo dos cuidadores pelos profissionais
de saude quanto a doenga e problemas de comportamen-
to de suas criangas e dos outros membros familia quando
algo da errado na vida cotidiana do jovem também resul-
tou em aumento dos sentimentos de responsabilidade do
cuidador®®, O sentimento de medo foi descrito em um
estudo™, associado a natureza perigosa dos comporta-
mentos das criangas, ao temor dos pais quanto a seguran-
¢a fisica de seus filhos, deles préprios e de outros.
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Em quatro estudos, a preocupacado foi tema presente,
relacionada a seguranga do servico, ao aprendizado de
praticas inadequadas ou mesmo a preocupagao de que a
crianga ou o adolescente ndo recebesse a atengdo ade-
quada do servico de saude?, Incidiu ainda sobre o futuro,
principalmente com relagdo as opg¢bes de emprego como
resultado do transtorno mental***® e o0 bem-estar dos ou-
tros membros da familia, incluindo o conjuge e as outras
criangas da familia, terem acesso a cuidados de saude, as-
sim como a manutencdo das rotinas da casa*?.

O sentimento de perda foi mencionado em um estudo,
associado a situagOes especificas, como perda de opor-
tunidades de educacdo, de participar de uma importante
competicdo de ginastica, ir a escola, a um acampamento
ou aprender a dirigir?,

Os estudos analisados evidenciaram uma série de difi-
culdades vivenciadas pelas familias de criancas e adoles-
centes com transtornos mentais em diferentes ambitos da
vida cotidiana. Dar-lhes visibilidade em todos os aspectos
apresentados é fundamental para compreender e estabe-
lecer formas de cuidar compativeis com as necessidades
de cada familia.

CONCLUSAO

Na anadlise da literatura verificou-se que os cuidadores
ainda tém conhecimento e condigdes limitadas para que o
manejo e o acesso a servicos mais eficientes facam parte
dos cuidados das criangas e adolescentes com transtor-
no mental. Esse cendrio estd diretamente relacionado a
uma série de fatores identificados na pesquisa, tais como
questdes socioecondmicas, educacionais e estratégias li-
mitadas de cuidado em saude mental disponibilizadas nos
servicos. O servico também é responsavel por informar
sobre fatores preventivos e promotores de saude, asse-
gurados por lei nos direitos fundamentais da crianga e do
adolescente.

E relevante, contudo, considerar as peculiaridades
de cada caso que cuidadores, criangas e adolescentes
apresentam. O conhecimento e 0s recursos internos
(emocionais) e externos (servicos) disponibilizados aos
cuidadores impactam tanto na saide como na evolugdo
do paciente. Esse fato corrobora os dados revelados na
pesquisa que, desafortunadamente, demonstra uma dis-
tancia entre as demandas de criancas e adolescentes e
seus familiares e o tratamento que lhes é dispensado pe-
los servigos de saude.

Desenvolver visdo e pratica interdisciplinar, agindo co-
laborativamente com cuidadores e gestores do cuidado
em saude mental da crianga e do adolescente, com estra-
tégias bem delineadas e dinamicas, representa uma pos-
sibilidade de redugdo de danos e sofrimento perante as
demandas certamente complexas e distantes de solugdes
simplistas. Isso implica uma observagdo critica sobre o
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servico, a conduta e as estratégias dos profissionais envol-
vidos, visto que, assim como as familias, sdo diretamente
responsaveis pelo cuidado dessas criangas e adolescentes
e devem ser capazes de desenvolver uma aproximagao
entre familia e o servigo de saide mental.
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